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“La vida no es un problema a ser resuelto,
sino una realidad a ser experimentada’.

Soren Kierkegaard
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1. RESUMEN

El deseo de adelantar la muerte (DAM) no es infrecuente en la poblacion
paliativa o con cancer avanzado. Las evidencias actuales muestran el DAM
como una respuesta reactiva al sufrimiento multidimensional propio del

paciente en con procesos avanzados de enfermedad.

Tras estudiar los factores relacionados con el DAM, se ha observado que la
variable sentido de la vida (SV), desempefia un rol importante en relacion al

desencadenamiento del DAM.

Hasta el momento se han publicado diversas intervenciones dirigidas a
ayudar a los pacientes en la busqueda o mejora de SV en el tramo final de sus
vidas. Sin embargo no se ha evaluado la eficacia de estas intervenciones sobre
el DAM.

El objetivo principal del presente estudio es evaluar, en una poblacién de
pacientes en cuidados paliativos, la efectividad de una intervencién de mejora

del SV para disminuir el eventual DAM.
El estudio se desarrollara en tres fases.

En primer lugar se realizar4 una revision sistematica integrativa de las
intervenciones publicadas para mejorar el SV y posterior seleccion de la terapia
mas adecuada de acuerdo con las evidencias halladas.

En segundo lugar se hara la adaptacion transcultural y validacion de un
instrumento de medida de SV, el Meaning in Life Questionnaire (MLQ).

Por dltimo se llevara a cabo la implementacién de la intervencion
escogida y evaluacién de su efectividad para disminuir el DAM, mediante un
estudio de disefio pre-post, en pacientes oncologicos ingresados en la unidad
de cuidados paliativos.

Este trabajo aportara también los resultados preliminares de la revision

sistematica integrativa de las intervenciones de SV.

Palabras clave: Sentido de la Vida, Deseo de Adelantar la Muerte, final de la

vida, cuidados paliativos, intervencion psicoterapéutica.



2. INTRODUCCION

El deseo de adelantar la muerte (DAM) no es infrecuente en la poblacion
paliativa o con cancer avanzado. A pesar de las dificultades, fundamentalmente
metodoldgicas, para su cuantificacion, se ha estimado una frecuencia entre el 8
y 28% (1) en poblacién con procesos avanzados de enfermedad. En los Ultimos
afos se han desarrollado numerosos estudios (2-7) para una mejor compresion
del DAM, sus factores causantes o relacionados, tanto desde el punto de vista

del paciente, como de los profesionales o de los familiares.

Un dato relevante que aportan estas investigaciones es la comprension
del DAM como una respuesta reactiva a un sufrimiento multidimensional (3). El
paciente al final de la vida con DAM suele presentar sintomatologia de diversa
etiologia, fisica, psicologica, emocional y espiritual o existencial, con
predominio de los dos ultimos (6). En algunos estudios cuantitativos llevados a
cabo con pacientes con enfermedad avanzada, han identificado la presencia de
desesperanza (5), asi como pérdida de sentido de la vida (SV)(8) en aquellos

pacientes que desean morir o que piden adelantar la muerte.

Un estudio reciente (4) describe la accién de la variable SV como
mediador completo ante el deseo de adelantar la muerte, secundario al
sufrimiento fisico ligado a un proceso avanzado de enfermedad. Se estudioé una
cohorte de pacientes con cancer avanzado ingresados en una unidad de
cuidados paliativos. El deterioro funcional, evaluado con el indice de Karnofsky,
fue la variable predictora del DAM. El SV actué como variable mediadora en
estos pacientes. Por el contrario, la presencia de sentido de la vida en un
paciente actué con un efecto que algunos autores (9-11), lo expresan como
positivo. En diferentes estudios se ha observado que aquellos pacientes que
poseen un mejor SV, toleran mejor los sintomas fisicos, a pesar de ser
severos. También, otros autores (5,12) han evidenciado que la variable
presencia de SV mantiene una correlacion negativa con la desesperanza, la

depresion y el deseo de adelantar la muerte.

El interés por la busqueda del sentido de la vida nace con Viktor Frankl,

fundador de la logoterapia, como resultado de su extrema experiencia como



prisionero en los campos de concentracion nazis. Esta terapia se centra en
ayudar al paciente a encontrar el sentido de su vida, cualquiera que sea la
situacion en la que se encuentre. Frankl (13) sostiene que, precisamente, en
situaciones de sufrimiento, la persona es capaz de proyectar su vida dandole
un sentido. Por ese motivo, el paciente que se encuentra en un estado
avanzado de enfermedad o el final de la vida, a pesar de las mdltiples
limitaciones o malestar, se halla en condiciones para buscar y encontrar un

sentido a su vida.

Varios estudios (14-23) describen las diversas intervenciones
terapéuticas que se han llevado a cabo para mejorar el distrés espiritual o
existencial y la capacidad de afrontamiento en la etapa de final de la vida. Este
trabajo se focaliza en las intervenciones que tienen como objetivo especifico la
mejora en la busqueda o la presencia de sentido dentro de la esfera espiritual o

existencial.

Hasta el momento, las intervenciones implementadas, han sido
evaluadas con instrumentos o escalas relacionadas con la calidad de vida o de
bienestar espiritual. En la actualidad, a la luz de una reciente revision
sistematica (24), se dispone de 59 instrumentos de evaluacion del SV. Algunas
escalas han sido validadas y utilizadas en diversas poblaciones y contextos,
aspecto que permite comparar los distintos resultados en la mejora del SV. Sin
embargo, entre estos instrumentos, algunos se adaptan mejor a los pacientes
en estado avanzado de enfermedad por su brevedad y, por tanto, son de facil
aplicacién clinica, entre las que se destaca el Meaning in Life Questionaire

(MLQ) (11), en cambio otros son de dificil aplicabilidad en esta poblacion.

Evaluar y cuantificar el SV es fundamental para conocer la efectividad de

posibles intervenciones sobre esta variable.



3. REVISION DE LA LITERATURA

3.1.El sentido de la vida

3.1.1. Conceptualizacion

El sentido de la Vida (SV) es un término que describe una idea,
pensamiento o creencia que es el motor de la vida de una persona, como se
describira posteriormente. Se trata de un concepto que se arraiga en la
dimensién espiritual-existencial de las personas, y, por tanto, no queda limitado
a la dimension fisica, psiquica o social de la persona sino que la trasciende.
Ahora bien, ¢qué se entiende por SV en la comunidad cientifica?

El concepto SV fue introducido en la psicologia moderna por el
psiquiatra vienés Viktor Frankl, quien resalta este concepto como algo
beneficioso para la salud. Para entender mejor este constructo se expone a
continuacion las afirmaciones que Frankl hace respecto a SV. A partir de sus
afirmaciones, se expondran como otros autores han trabajado dicho concepto,
enfocandolo hacia otros ambitos o profundizando en algin aspecto concreto.

SV es la mision que cada sujeto tiene en la vida y es por ello, distinto
para cada ser humano y distinto también en el tiempo (puede cambiar a lo largo
del tiempo), aunque nunca cesa (13); el SV se origina a través de tres vias
principales: la creatividad, la experiencia y la actitud. La creatividad hace
referencia al trabajo profesional, las ocupaciones y tareas. La experiencia hace
referencia al arte, la belleza, el amor, la naturaleza o las relaciones con las
personas que nos rodean. Po ultimo, la actitud hace referencia a la disposicion
o modo en que el ser humano afronta ciertas circunstancias como por ejemplo
el sufrimiento u otros problemas existenciales.

El SV es, por tanto, algo extrinseco al ser humano que debe hallarse en
el mundo y no dentro del ser humano. Las personas no encuentran el sentido
dentro de su propia psique, no lo pueden inventar, lo deben encontrar. El
psiquiatra vienés insiste en que la persona no puede formular el “sentido de la
vida” por si mismo sino mas bien descubrirlo. EI mismo Frankl expresa el SV
en términos sencillos como “aquello que la vida espera de mi en este

determinado momento” (13).



Se podria decir que Frankl hace una descripcion de como es el SV, lo
conceptualiza, pero sin detallar ejemplos concretos o proponer alternativas
predeterminadas. A partir de estas caracteristicas, psicologos clinicos
posteriores, han ido concretando como conceptualizar SV. Dado que se trata
de un concepto amplio, que pertenece a la dimensién espiritual de la persona,
veremos que el concepto SV puede incluir rasgos o aspectos propios de la
inteligencia, de la voluntad o de los afectos.

De este modo, al leer la literatura publicada sobre el concepto de SV,
observamos que el concepto SV, engloba: creencias (25), conocimientos o
conciencia de orden y coherencia (26), busqueda y logro de objetivos o
propoésitos que valgan la pena (27-29). Sin embargo, otros investigadores
focalizan el concepto SV en la consecucion de actividades Utiles para la vida
(25,30) y el valor que éstas tengan para la propia existencia (31). Estos Gltimos
centran mas la atencion en la accién como parte fundamental para encontrar el
SV. La mayoria de autores coinciden en que este concepto es una idea
percibida y evaluada de manera muy individual (24,32).

Steger (33), uno de los investigadores que recientemente mas ha
estudiado el tema del SV lo define como una red de conexiones e
interpretaciones que nos ayuda a comprender nuestra experiencia y a dirigir
nuestras energias a la consecucion del futuro deseado. El SV da significado a
nuestras vidas haciendo que sean importantes, gue tengan sentido, y que sean
algo més que el transcurrir de los segundos, los dias y afios.

Sintetizando la informacién aportada por investigadores y clinicos, se
podria decir que la persona que posee SV es aquella que afirmaria “tengo
muchas razones por las que vivir’ (30) ya sean, éstas, actividades, personas,
metas, creencias, etc. Ahora bien, cuando hablamos de SV, se tiene que tener
en cuenta que la definicion tendra connotaciones distintas dependiendo de la
poblacién en la que se valore; asi, en la poblacion general, el SV ha sido
asociado a satisfaccion (27), actividad util (25,30) o a la consecucion de
objetivos, mientras que en la poblacion que presenta una enfermedad grave, se
asocia a una mejor calidad de vida (32). A pesar de que hay autores que
sefalan el matiz distintivo entre poblacion general o pacientes al final de la
vida, no todos marcan esta diferencia. Por ejemplo, en un estudio reciente (34)

dirigido a cuidadores de pacientes de cuidados paliativos, se observo que,
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aguellos pacientes que referian mejor calidad de vida o satisfaccion, obtenian
mejores puntuaciones de SV. En este caso la autora evalu6 tanto satisfaccion
como calidad de vida y vio que se correlacionaban positivamente con SV.

Se puede observar que el SV se asocia a conceptos similares, pero no
idénticos; no obstante los autores coinciden en que el SV juega un papel
importante en la vida de las personas, especialmente cuando se trata de
pacientes al final de la vida ya que, la presencia o ausencia de SV tiene
repercusiones sobre el bienestar de la persona que sufre un estado irrevocable

de enfermedad.

3.1.2. Apreciaciones linguisticas de “Sentido” y “Propésito”

Vale la pena detenerse brevemente en una apreciacion linguistica pero
gue puede ayudar a clarificar mejor el concepto SV.

La palabra inglesa “Meaning”, empleada para el Meaning in life (MiL),
tiene una doble traduccion al espafiol. La voz “meaning” se traduce tanto por
sentido como por significado. Las dos traducciones aplican correctamente al
concepto MiL, a pesar de que signifiqguen cosas distintas. MiL es traducido,
mayoritariamente como SV. En el diccionario de la Real Academia Espariola se
definen estas palabras del siguiente modo:

= Sentido: razon de ser, finalidad (en la acepcion que aplica a SV);

= Significado: sentido de una palabra o frase; ling. Contenido
semantico de cualquier tipo de signo, condicionado por el sistema
y por el contexto.

En el diccionario Oxford de la lengua inglesa define “Meaning” del

siguiente modo:
= “Meaning: - what is meant by a word, text, concept or action;
- Implied or explicit significance;
- Important or worthwhile quality; purpose”.

Es l6gico entender que “Meaning” sea traducido por “sentido”, dado que
responde a la razén de ser de algo o alguien. Sin embargo, resulta interesante
la posibilidad de establecer un paralelismo perfecto con la acepcion linguistica.
El significado es el concepto, la idea que se aparece en la mente y que da un

sentido concreto a un conjunto de fonemas dentro de un contexto determinado.



Por lo tanto, el SV seria exactamente lo mismo en el contexto vital de una
persona: aquella idea que aparece en la mente que da una significacién
concreta a la vida de la persona.

Una Ultima apreciacion conceptual hace referencia a que algunos
estudios sobre SV, evaluan Purpose in Life (PiL). Es interesante el matiz
conceptual aportado por Steger (35) en el que distingue entre “Meaning” y
“Purpose”, subrayando que “Purpose” tiene que ver con la necesidad de hacer
(“need to do”), necesidad de movimiento (‘the need to move”), y es como un
ancla que mantiene el futuro en la vida presente. De este modo, si la situacion
presente no es agradable, y existe un propésito claro, futuro, la voluntad de esa
persona “caminara” hacia ese propésito. Sin embargo, cuando se refiere a
“meaning” o “significance”, habla de la necesidad de dar sentido (“need to make
sense”). Segun Steger (35) el propésito daria respuesta al porqué (razon),
mientras que el sentido daria respuesta al para qué (finalidad, razones ultimas).

La diferencia puede verse mas clara con algun ejemplo. Uno de ellos
podria ser el caso de un atleta olimpico que se dispone a correr los 200 metros
lisos en las olimpiadas; se podria decir que el propdsito del atleta es alcanzar la
meta en el menos tiempo posible, mientras que el sentido de la carrera podria
ser el deseo de obtener una medalla olimpica. Otro ejemplo clarificador podria
ser el de una madre de familia que cocina un plato delicioso. Su propésito
inmediato sera nutrirse o alimentar a los suyos, mientras que esa comida
puede tener un sentido mas alld del propiamente nutritivo, podria ser una
celebracion familiar, una sorpresa para sus hijos, etc. En las acciones del ser
humano, suele haber un sentido Ultimo que mueve a una determinada accion.

La presencia de PiL o MiL beneficia al paciente, pero en uno queda mas

vinculado a la accion (PiL) y el otro a la idea (MiL).



3.2. El deseo de adelantar la muerte

3.2.1. Conceptualizacién

El Deseo de Adelantar la muerte (DAM) es un fendmeno complejo que,
hasta el momento ha englobado distintos fendmenos, lo cual dificulta su
comprension. Cuando se piensa en DAM, pueden aparecer en la mente
situaciones diversas; por ejemplo tanto una situacion de sufrimiento, como el
deseo de una vida mejor, la aceptacion del que se siente preparado para morir,
o el paciente en estado terminal que padece sufrimiento extremo (36), serian
todas situaciones de DAM, aunque la realidad clinica sea completamente
distinta. Asi, entendemos que existe presencia de DAM cuando el paciente
sufre. Una muerte aceptada o bien el deseo explicito de quitarse la vida ya sea

mediante suicidio, eutanasia o suicidio asistido, no serian propiamente DAM.

Varios autores relevantes en este ambito de estudio coinciden en la
necesidad de definir mejor el fendbmeno DAM (2,37,38). En una revision
sistematica de estudios clinicos sobre el DAM (2), se muestra, precisamente, la
falta de precision conceptual acerca del constructo “Deseo de Adelantar la
Muerte”. Investigadores y clinicos que exploran el DAM entienden que se trata
de un fendmeno que se manifiesta en situaciones de deterioro de la calidad de
vida y habitualmente vinculado a malestar emocional, psicolégico o espiritual.
La discusion cientifica, en estos momentos, gira alrededor de hasta qué punto
este deseo de adelantar la muerte es capaz de establecer un plan para quitarse
la vida 0 se queda en un vago deseo o anhelo, hasta qué punto la persistencia
en el tiempo es significativa, o el hecho de que el paciente lo verbalice o no, es
concluyente. Ademas de la falta de precisiéon conceptual del DAM, los autores
de dicho estudio (2) destacaban varios aspectos importantes a considerar
cuando nos encontramos ante la realidad del DAM. En primer lugar, la
importancia de descartar que el DAM no se diera en el contexto de una
depresion clinica, en segundo lugar la realidad de la inestabilidad temporal del
DAM dado que la etiologia suele ser multifactorial; en tercer lugar, el considerar
los aspectos sociales, espirituales y psicologicos que acompafian el DAM en un

paciente al final de la vida.
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La caracteristica de la inestabilidad temporal se observa igualmente en
estudios en los que se ha valorado el fendbmeno opuesto: el deseo de vivir (will
to live) (39), lo que reafirma que estamos ante fenbmenos muy ligados a la
dimensién emocional y que, por su naturaleza, pueden ser modificados con
cierta facilidad. En el tramo final de la vida es especialmente facil que haya

compromiso emocional.

En una reunion cientifica con expertos del DAM procedentes de Bélgica,
Noruega, Colonia, Munich y Espafia el pasado mes de noviembre de 2013 en
Barcelona, todos coincidieron en la falta de consenso a la hora de definir DAM,
lo que hace muy dificil su exploracion o diagndstico en los pacientes. En este
workshop se gener6 un grupo de trabajo que se propuso llegar a un consenso
acerca del constructo DAM, usando una técnica Delphi. Hasta el momento no

se han publicado los resultados del consenso.

En una reciente Meta-etnografia (3) se concluye que el DAM es un
fendbmeno reactivo o respuesta a un sufrimiento multidimensional; a su vez,
este DAM puede tener diversos significados que no implican necesariamente el
deseo de morir: sufrimiento fisico, emocional o espiritual, pérdida del propio
ser, miedo al proceso de morir, deseo de acabar con el sufrimiento, deseo de
acabar con el modo o condiciones en las que se esta viviendo o bien el deseo
de autocontrol de la situacion. Estos significados pueden tener una relacion
causal con el DAM. Los autores de dicho estudio, tras analizar los temas que
emergian detrds del fendbmeno DAM elaboraron un modelo explicativo que

puede clarificar la comprensién del origen del DAM.
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Figura 1. Line of argument: Explanatory model of WTHD

WISH TO HASTEN DEATH IN PATIENTS WITH CHRONIC OR ADVANCED ILLNESS
| Physical-Psychological-Spiritual Suffering / Wish to hasten death in response to suffering
E
M
- Loss of Function
/ \% Sense of ‘loss o
/ /| of dignity’ T
1/ I Y . -
Loss of Self iﬁf;v \ o \
| \ \ N | \ WTHD: as a desire to live but ‘not
\ ] A — ‘.\ in this way’; a sort of ‘cry for help”
1 45
I 1 -
Loss of Hope ‘ II)
ﬁ s / WTHD: mean for ending
; o T | / suffering
Fear to dying R ik
‘ Eeal 7| Fear to imminent death £ ! L
S
s
WTHD: A KIND OF CONTROL OF MY LIFE
“To have an ace up one’s sleeve just in case”

Fuente: Monforte-Royo C. et al. 2012

3.2.2. Realidad clinica

A pesar de la falta de consenso en la definicion del DAM, la realidad
clinica es que, no con poca frecuencia, el paciente que se encuentra en estado
avanzado de enfermedad, refiere desear morir (40,41). Esta situacion resulta
de dificil manejo para el clinico, ya que, su etiologia suele ser de origen

multifactorial.

Segun Hudson et al. (1), la prevalencia de DAM entre pacientes en
estado terminal varia entre un 8-15%. Actualmente no es facil aportar la
incidencia o prevalencia del DAM porque no existe consenso en su definicion.
Sea cual fuere la prevalencia, el DAM no es infrecuente en poblacién de
pacientes paliativos 0 con cancer avanzado. En los ultimos afios se han
desarrollado numerosos estudios para una mejor compresion del DAM, sus
factores causantes o relacionados (42-47), tanto desde el punto de vista del
paciente (3,6,37,48-52), como de los profesionales (51) o de los familiares
(53,54).
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Ademas de los significados que puedan englobarse en el concepto de DAM,

se debe distinguir en qué momento se puede hablar de DAM ante realidades

clinicas bien diversas. En la revisién de estudios clinicos relacionados con DAM

anteriormente mencionada (2), se distinguen entre 6 circunstancias distintas:

Aceptacion total y serena de la propia muerte

Deseo vago y genérico de morir

Deseo esporadico de morir pero no verbalizado (a excepciéon de
gue se pregunte de modo explicito).

Deseo persistente en el tiempo pero no verbalizado

Expresion explicita del DAM

Peticion de Eutanasia o Suicidio Asistido

Podria decirse que el DAM aparece en un punto intermedio de este

proceso, entre la aceptacion de la propia muerte y la peticibn de eutanasia.

Entenderiamos DAM cuando hay deseo, pensamiento o intencién de que la

muerte se anticipe.

Schroepfer (55), tras entrevistar en profundidad a 96 pacientes en

estado terminal elaboré una propuesta o marco conceptual en el que

emergieron seis posiciones en los que cabia encuadrar el pensamiento de un

paciente a la hora de desear la muerte, segun el grado de intensidad de dicho

anhelo.

A continuacion se muestra el esquema grafico con la propuesta de

Schroepfer (55) acerca de la actitud mental.
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Figura 2: Esquema gréfico de la a actitud mental hacia el DAM, desde el marco tedrico
construido por Schroepfer TA (2006)

1- No preparado
ni aceptando la
muerte

6-Considerando
adelantar la muerte 2- No preparado pero
conun plan aceptando la muerte
especifico

5-Considerando

adelantar la muerte pero .
sin tener un plan 3- Preparadoy
especifico aceptando la muerte

4-Preparado, aceptandoy
deseando la muerte

La principal conclusién aportada por la autora es que existe una mayor
prevalencia de factores psicosociales mas que fisicos, como factores

explicativos del DAM.

El paciente al final de la vida, que presenta DAM suele tener sintomas
de diversa etiologia, fisica, psicolégica, emocional y espiritual o existencial, con
predominio de los dos ultimos (6). En algunos estudios cuantitativos llevados a
cabo con pacientes con enfermedad avanzada, han identificado la presencia de
desesperanza (5,52), sintomas fisicos (52) asi como pérdida de sentido de la
vida (SV) (8) en aquellos pacientes que desean morir o que piden adelantar la
muerte. Por otra parte también se ha observado que el DAM no guarda relacién
significativa con variables socio-demogréaficas como edad, sexo, estado civil,
modus vivendi (solo o con familia) y religion. Un estudio canadiense (52)

aporta luz sobre este punto. Estudiaron una muestra de 326 pacientes con
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cancer y estado metastasico. De todos los pacientes 121 no presentaron DAM,
mientras que los 205 restantes obtuvieron puntuaciones distintas de DAM,
cuantificado con la escala Schedule of Attitude Towards Hasten Death (SAHD)
de Rosenfeld et al. (56). Observaron que el DAM presentaba una correlacion
positiva y significativa (p<0.01) con desesperanza (r=0.56), depresiéon (r=0.45)
y distrés fisico (r=0.21) y una relacion negativa y estadisticamente significativa
(p<0.01) con la funcionalidad valorada con el indice de Karnofsky (r=-0.22),

bienestar espiritual (r=-0.35), apoyo social (r=-0.24) y la autoestima (r=-0.26).

También Morita et al. (53) estudiando una muestra de cuidadores
identificaron posibles causas del DAM cuando el paciente no sufre ningun
malestar fisico, y enumeraba hasta ocho posibles: que el paciente se sienta
una carga para los demas, dependencia fisica, pérdida de sentido, incapacidad
para llevar a cabo actividades placenteras, preocupaciones acerca del
sufrimiento que puede sobrevenir en el futuro, el deseo de controlar cuando

morir, ser una carga econdémica o bien no estar a gusto con el cuidado recibido.

Una ultima realidad estudiada es que no todo paciente que desea morir
lo verbaliza (53,54), de modo que el fendbmeno DAM podria darse con mas
frecuencia de la que se detecta en la clinica habitual.
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3.3.El sufrimiento espiritual-existencial

La persona humana es un ser individual, social, fisico y espiritual; las
distintas dimensiones que lo componen estan intimamente unidas, son
inseparables. Cicely Saunders, fundadora del movimiento “hospice”, consciente
de la unidad de las distintas dimensiones del ser humano, incorpor¢ a la ciencia
el concepto de “dolor total”. Con este término pretendia concienciar a los
clinicos para considerar la presencia de un sufrimiento que puede ir mas alla de
lo meramente organico, emocional o psicolégico (57) y animaba a los
profesionales que se dedicaban a atender enfermos al final de la vida, a tener
en cuenta el cuidado espiritual. Cassell et al. (58) en un estudio en el que
analiza la naturaleza del sufrimiento, alerta de que el sufrimiento aparece
cuando un paciente descubre lo que puede ser una amenaza a Su persona
como ser de naturaleza fisica, psiquica y social. El sufrimiento espiritual o
existencial, pues, no es algo propio de una etnia o cultura (59), sino que es algo
universal, propio de la persona, aunque el sufrimiento se focalice en aspectos
distintos o se manifieste de diversos modos.

La consideracién del sufrimiento espiritual-existencial ha sido olvidada
durante cientos de afios, debido a un paradigma cientifico dualista. Desde la
filosofia, tanto Platon como Descartes proponen una visién del mundo en la
gue separan lo material de lo espiritual, como dos realidades yuxtapuestas.
Esta vision causa una fractura entre lo corporal u organico y lo espiritual en la
persona. Como consecuencia légica de este modo de ver la realidad la
medicina entendié sufrimiento en términos organicos, corporales, se consolido
el convencimiento de que, en la medicina moderna, el clinico se debia focalizar
en el dolor organico, dejando el sufrimiento espiritual para los clérigos o
personas asignadas para ello.

A finales del S.XX empiezan a publicarse articulos y comentarios en los
gue manifiestan la necesidad de considerar el sufrimiento espiritual en los
pacientes con enfermedades graves o en el final de la vida y la naturaleza de
este sufrimiento (57-59). Hasta el momento, el sufrimiento espiritual habia sido
dejado de lado por la ciencia, a juzgar por las publicaciones cientificas del
momento. En el afio 1999 se desarrollo la escala FACIT. La escala “Functional
Assessment o Chronic liness Therapy- Spiritual Well-being” (FACIT-Sp) es una
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herramienta en la que se mide calidad de vida en pacientes con enfermedad
avanzada y considera el bienestar espiritual como parte importante para
asegurar la calidad de vida del paciente. (SWBS cfr. Anexo 1) como parte
importante de la calidad de vida global del paciente (60). A pesar de la
existencia de estas publicaciones, el interés por la espiritualidad de los
pacientes es aun poco frecuente. Parece relevante una observacion llevada a
cabo por Puchalski et al. (61) en la que notifica que tan sélo un 1% de los
estudios publicados en Journal of American Medicine Association, New
England Medical Journal y The Lancet en el afio 2002 consideraban variables
relacionadas con la espiritualidad. Desde el afio 2000 las publicaciones
relacionadas con el sufrimiento espiritual han incrementado considerablemente.
McGrath, en el 2002, sugiere desarrollar un lenguaje comun para poder
expresar el cuidados espiritual de los pacientes (62), hecho que reafirma el
interés creciente por abordad la espiritualidad en el cuidado de los pacientes. El
hecho de que los investigadores y los clinicos empiecen a atender el
sufrimiento espiritual de los pacientes es un fendbmeno relativamente novedoso
(63), no obstante, actualmente, ya existen guias para ayudar a los
profesionales de la salud en la consideracion del sufrimiento espiritual en
pacientes al final de la vida (64).

En el dmbito de los cuidados paliativos se empieza a considerar el
sufrimiento espiritual, sin embargo, también se deberia considerar que la
valoracion del sufrimiento espiritual por parte del clinico no es tarea facil (65) y
en multiples ocasiones se desconoce cOmo orientarlo o tratarlo (61). A pesar
de ello los pacientes paliativos esperan de los profesionales de salud que
consideren sus necesidades espirituales (63). Las expectativas de los
pacientes pueden ayudar los profesionales a saber qué realidades deben
explorar para abordar el sufrimiento espiritual. En una encuesta realizada por
Moadel et al. (59) a pacientes de diversas etnias y diagnosticados de cancer,
evidenciaron que, los pacientes con sufrimiento espiritual demandaban ayuda
para: superar los miedos, tener esperanza, encontrar sentido a la vida y
acompafamiento en la muerte o en el proceso de morir.

Independientemente del origen o0 causas que pueden provocar
sufrimiento espiritual a un paciente, debemos considerar que este sufrimiento

puede provocar un impacto negativo en el paciente, originando desmoralizacién
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o deseo de adelantar la muerte (66). Lo mismo sucede en el sentido opuesto.

Cuando un paciente mejora en su dimension espiritual (presencia de bienestar

espiritual), presenta menos DAM, desesperanza o ideacion suicida (67).

Una ultima consideracion que nos permite hacer frente a como abordar

el sufrimiento espiritual son las reflexiones de Rousseau (68), autor de

diversos estudios acerca del sufrimiento espiritual y su tratamiento (69).

Rousseau (65), recomienda seguir los siguientes 6 pasos:

1)
2)

3)

4)

5)

6)
7

Controlar en primer lugar los sintomas fisicos

Que el profesional pueda aportar apoyo al paciente con su propia
presencia

Hacer una revision de la propia vida facilitando que el paciente pueda
reconocer el propésito o sentido de su vida

Explorar el posible sentimiento de culpabilidad y el deseo de
reconciliacion o perdon

Facilitar la expresion religiosa

Enmarcar, junto con el paciente, algunos propdsitos u objetivos.

Animar al paciente a la practica meditativa, procurando focalizarse mas

en el alivio que en la curacion de la enfermedad.

En estos seis pasos se destaca la inclusion de valorar con el paciente el

SV para paliar el sufrimiento espiritual.
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3.4.Relacion DAM y SV

La relacion entre estos dos conceptos se ha empezado a explorar
recientemente. Ante la realidad del DAM o de las peticiones explicitas de
eutanasia, sobre todo en aquellos paises en los que esta legalizada, se
realizaron distintos estudios para entender mejor las motivaciones que llevaban
a cabo dicha peticion. Se estudiaron variables como presencia de sintomas
fisicos, pérdida de autonomia, apoyo social (sentirse carga hacia los demas o
sentirse apreciado por las personas cercanas), 0 variables socio-demograficas
como la raza, el nivel de educacion, u otros aspectos como la depresion, la
desesperanza, la filiacién religiosa, (7,43,44,51) o el deterioro cognitivo (45) o
trastorno psiquiatrico (46).

En el afio 2004 Morita et al. (53) incluyen la pérdida del SV, entre otras,
en aquellos pacientes que manifiestan querer morir. Otro estudio (70) observé
que aquellos pacientes que poseen un mejor SV, toleran mejor los sintomas
fisicos, a pesar de ser severos. En otros (5,12), concluyeron que la variable
presencia de SV tiene una asociacion negativa con la desesperanza, la
depresion y el deseo de adelantar la muerte. Otro dato significativo en cuanto a
la relacion existente entre DAM y SV es el que nos aportan Meier et al. (71). En
ese estudio detectaron que, entre la poblacion que solicitaba el suicidio
asistido, mas de 50% sufrian sintomas fisicos pero también el 47% presentaba
pérdida de sentido de la vida.

Breitbart et al. (8,66,72) mostraron la importancia de la presencia o pérdida
de sentido de la vida en los pacientes que se encuentran al final de la vida. En
distintos estudios con pacientes al final de la vida (6,66) exploraban el bienestar
espiritual con la escala Functional Assessment to Chronic lllness Therapy—
Spiritual Well-being (FACIT-Sp). Esta escala consta de dos sub-escalas y en
una de éstas se explora la presencia de SV. De estos estudios desarrollan las
intervenciones para mejorar el SV en pacientes de cuidados paliativos.

Recientemente se ha realizado un estudio (73) en el que se describe la
accion de la variable SV como mediador completo ante el deseo de adelantar la
muerte, secundario al sufrimiento fisico ligado a un proceso avanzado de
enfermedad. Se estudié una cohorte de 101 pacientes con cancer avanzado

ingresados en una unidad de cuidados paliativos. El deterioro funcional,
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evaluado con el indice de Karnofsky (Anexo 9), fue la variable predictora del
DAM. El SV actu6 como variable mediadora en estos pacientes (73). Por el
contrario, la presencia de sentido de la vida en un paciente actu6 con un efecto

gue algunos autores (9,11), lo expresan como positivo.
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3.5. Instrumentos de evaluacion de DAM

La realidad del DAM ha sido estudiada desde diversos puntos de vista y
metodologias diversas, sobre todo a partir de finales de la década de los
noventa y en cOmo se relaciona este fendbmeno con otras situaciones clinicas
como la depresion, la desesperanza, el suicidio, como ya se ha visto
anteriormente. Ahora bien, la literatura describe diversas herramientas
existentes actualmente para poder evaluar el DAM

La primera escala que se utilizé para cuantificar DAM fue disefiada por
Chochinov et al. (49) en el afio 1995, la “Desire for Death Rating Scale”
(DRSS). Con esta herramienta el investigador preguntaba al paciente el
siguiente item: “; Alguna vez desea que la enfermedad progrese mas deprisa
para que el sufrimiento acabe cuanto antes?” Si el paciente respondia
afirmativamente, se le preguntaba una serie de preguntas para clarificar cuan
intenso era ese deseo de morir. Las preguntas posteriores incluian cuestiones
como:

e ¢le gustaria que ya hubiera fallecido?,
e /reza por una muerte temprana?
e ¢ Ha comentado con alguien que su deseo es morir cuanto antes?

La herramienta consta de 6 preguntas en las que el clinico valoraba la
presencia o ausencia del item. Esta escala es de muy facil aplicabilidad por la
facilidad de respuesta por dos motivos: en primer lugar por tratarse de una
exploracion breve, la cual cosa no sobrecarga a un paciente que se encuentra
en estado de especial fragilidad y, en segundo lugar, por el tipo de respuesta.
El hecho de limitar la respuesta a si/no facilita que no haya errores de
interpretacion del investigador o clinico. Una de las principales limitaciones de
esta escala es la falta de analisis de sus propiedades métricas.

Ocho afios mas tarde, Kelly et al (41) publicaron un estudio en el que se
evalu6 el DAM con la misma escala disefiada por Chochinov et al. (49), sin
embargo incluyeron alguna pequefia variacion en la escala. La modificacion de
la escala incluyé dos aspectos:

a) En primer lugar modificaron ligeramente la primera pregunta inicial de

cribaje de DAM. En lugar de preguntar “¢ Alguna vez desea que la enfermedad
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progrese mas deprisa para que el sufrimiento acabe cuanto antes?”
preguntaron dos cuestiones:

‘¢ Alguna vez ha comentado desear de morir con algun familiar o
amigo? Y ¢alguna vez ha comentado desear de morir con su meédico o
enfermera? Después de las preguntas propuestas por Chochinov et al. (49)
para explorar cuan intenso es el DAM, afiadieron una ultima interrogacién en la
que pregunta si alguna vez habia manifestado/verbalizado a su médico o
enfermera, ayuda para acabar con su vida. Con estas modificaciones la escala
obtenia una puntuacion mayor.

b) En segundo lugar transformaron la puntuacion de la escala. En lugar
de una respuesta dicotbmica de presencia 0 ausencia como proponia
Chochinov et al. (49), disefiaron una escala de respuesta tipo likert con 5
posibles respuestas, correspondiendo las puntuaciones bajas a nunca y
ocasionalmente y las puntuaciones altas a casi siempre o constantemente.
Kelly et al. (41) defienden que este tipo de puntuacion le permitia definir mejor
el grado de intensidad de dicho deseo. La herramienta resulté tener buena
validez convergente y divergente y alta fiabilidad (Coeficiente Alfa=0.86).

En el afio 1999 Rosenfeld et al. (56) disefiaron una herramienta distinta,
la Schedule of Attitudes Towards Hasten Death (SAHD) (El Anexo 7 contiene la
version inglesa y espafiola de dicha escala). Es una escala que consta de 20
items con respuesta dicotbmica verdadero/falso. Una de las principales
fortalezas de este tipo de respuesta es que deja menor posibilidad de
interpretacion subjetiva por parte del clinico, al igual que sucedia en el disefio
de Chochinov et al. (49).

Esta herramienta ha sido la méas usada, con diferencia, hasta el
momento, para estudios clinicos en los que se queria medir el DAM. Desde su
publicacion en el afio 1999 hasta el dia de hoy se ha usado en al menos 18
estudios distintos en los que se media en DAM de pacientes con cancer
(52,67,74-76), en estado avanzado de enfermedad (77-80), SIDA (45,56), ELA
(81) o pacientes ingresados en una unidad de Cuidados Paliativos (CP).

La escala SAHD ha sido también utilizada en Espafia evidenciando
buenas propiedades psicomeétricas, similares a las de la version original (4)
(Anexo 7). El instrumento obtuvo un coeficiente Alfa de Cronbach de 0.92.

Observaron el comportamiento de la validez convergente comparada con
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escalas de ansiedad y depresion y supervivencia, obteniendo correlaciones
positivas con SAHD vy significativas para la sub-escala de depresion del
instrumento Hospital Anxiety Depression Scale (82) (HADS-D) (p<0.01), y con
el score total del instrumento (HADS-Total) (p<0.01), con la supervivencia
valorada con PaP Score (p<0.05) y la funcionalidad medida con ECOG-PS
(p<0.01) y la validez discriminante correlacionando las puntuaciones de SAHD
con las de la escala de Barthel, obteniendo una correlaciébn negativa y
significativa (p<0.01). A pesar de las buenas propiedades métricas halladas, los
autores que validaron el instrumento destacaron algunas limitaciones del propio
instrumento. En primer lugar, los autores resaltan la dureza de los items para
pasarlos en poblacion con cultura mediterranea. En nuestra sociedad, el tema
del prondstico o una posible muerte cercana son temas de dificil manejo y de
dificil comunicacién (83,84). En una encuesta a profesionales de la unidad de
cuidados paliativos encontraron que todos coincidian en que el paciente
necesita una preparacion previa a la monitorizacion a través de la escala
porque la herramienta utiliza un estilo muy directo. En segundo lugar, el
instrumento no distingue bien entre el DAM vy la aceptacion natural de la
muerte. Por estos motivos Villavicencio et al. (4) sugieren una revision del

lenguaje usado en la escala.
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3.6. Instrumentos de evaluacion de SV

Es muy amplio el interés entre clinicos e investigadores en desarrollar y
obtener instrumentos cuantificadores de SV. En una reciente revision
sistematica (24) se revisaron todas las escalas validadas para evaluar el SV.
Brandstatter et al. (24) clasifica las 59 herramientas publicadas, en tres
grandes grupos: escalas nomotéticas’ unidimensionales (N=25), escalas
nomotéticas multidimensionales (N=23) y escalas ideograficas® (N=11). La
mayoria de las escalas presentaban correctas propiedades psicométricas
basicas. De cada una de ellas analiza sus propiedades psicométricas y
describe el afio de elaboracién, el pais en la que fue disefiada y validada, si
existen traducciones de la misma, la poblacién a la que fue aplicada. De las 59
escalas, 9 fueron desarrolladas con poblacion de pacientes con cancer y 2 en

poblacién paliativa:

= Desarrolladas con pacientes con cancer:
- Constructed Meaning Scale (CMS) (85),
- Life Engagement Test (LET)(30);
- Percieved Personal Meaning Scale (PPMS)(86)
- Search for Meaning Survey (9),
- Impact of cancer (I0C) (87),
- Life Evaluation Questionnaire (LEQ) (88)
- Meaning in Life Scale (MILS) (31)
- Meaning in Life (89)
- Meaning of lliness (MOI) (90)

= Desarrolladas con pacientes de cuidados paliativos:
- Meaning in Life Scale and Uniscale (ML) (91)
- Schedule of Meaning in Life Evaluation (SMILE) (92)

! Nomotético: término gue enuncia leyes de validez universal o principios generales. En estos estudios el
sujeto es visto como un ejemplar de su poblacion.

2 Ideogréfico: describe el estudio del individuo, como agente Unico.
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El resto de escalas evaluadas fueron desarrolladas principalmente con
muestras de estudiantes universitarios y alguna con pacientes cronicos,
alcohdlicos, personas adictas a sustancias toxicas, cuidadores, profesionales
de la salud, pacientes con enfermedades infecciosas, etc.

De las 59, tan solo 6 estan adaptadas y validadas, por el momento, al
espafiol.

Tras analizar las escalas, los autores de dicho estudio (24) identificaron
los principales indicadores estructurales de las escalas: presencia y busqueda
de SV, crisis y fuentes de SV, creacion de significado, actividad significativa,
SV en el contexto de la enfermedad, amplitud y profundidad, entre otros.

Aunque se utilizan estas escalas desde hace décadas, también cabe
afirmar que su aplicacion para valorar SV en el paciente que se encuentra en
estado avanzado de enfermedad resulta novedosa, tanto a nivel cientifico como

a nivel clinico-asistencial.
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3.7. Intervenciones en la dimension espiritual-existencial

Como se ha explicado anteriormente, resulta dificil establecer todos los
aspectos que se pueden englobar en la dimension espiritual. Esta dificultad
responde a la unidad del ser humano. El malestar fisico o emocional puede
interferir en el malestar espiritual y viceversa. Existe un consenso general en la
literatura en que las intervenciones de orden existencial son importantes para
los pacientes con enfermedad avanzada (59,93,94) puesto que las preguntas
Gltimas o existenciales son comunes a todo tipo de pacientes en esas
circunstancias, independiente del tipo de patologia que presenten (95). Fruto
de esta conviccion se han desarrollado distintas intervenciones que de un
modo u otro, pretenden mejorar la calidad de vida a través de la mejora en el
bienestar espiritual-existencial.

Por este motivo, en este punto desarrollaremos las intervenciones que,
hasta el momento, se han llevado a cabo para mejorar el sufrimiento espiritual
de la persona. Las intervenciones son muy diferentes entre si, pues presentan
disefios distintos y se desarrollan con distintas poblaciones sin embargo todas
ellas tienen como objetivo obtener en los pacientes una mejora que vaya mas
alld de lo fisico, emocional o psicolégico. LeMay et al. (23) entiende que los
pacientes que se encuentran en la fase final de la vida y presentan
preocupaciones existenciales tiene mayor riesgo de ideacion suicida o de
deseo adelantar la muerte. LeMay y Wilson (23) hacen un resumen descriptivo
de las ocho Intervenciones existentes hasta el momento para paliar el distrés

existencial. Distinguen las siguientes:

Terapia de grupo expresiva y de apoyo (Supportive- expressive
group therapy: SEGT): intervencion desarrollada por Spiegel et al. (96) y
fundamentada en la psicoterapia existencialista de Yalom (97). Esta
intervencidn se proponia generar un entorno de apoyo psico-social para los
pacientes en el que se les ayudara a adaptarse a la enfermedad, a vivir una
vida plena y satisfactoria dentro de las posibilidades existentes, mejorar la
calidad de vida y, en la medida de lo posible, disminuir el progreso de la
enfermedad metastasica. Spiegel et al. (96) obtuvieron resultados satisfactorios

de mejora de calidad de vida en pacientes con cancer metastasico de mama.
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El viaje sanador (The healing journey): dirigido a pacientes en
estado avanzado de enfermedad (cancer y no céncer) y sus familias, para
proporcionar una perspectiva holistica. Esta intervencion fue disefiada vy
desarrollada por Cunnungham (14). El objetivo es resaltar la profunda unién
existente entre cuerpo y alma y, entre lo organico y/o espiritual. Uno de los
puntos de apoyo de este programa es el aprendizaje de la propia experiencia.
Los estudios llevados a cabo con esta intervencion eran de disefio pre/post
intervencion. Concluyeron que la intervencion en la que se orientaban asuntos

espirituales conseguia mejorar el humor de los pacientes de cancer.

Experiencia de grupo de apoyo en enfermedades que
comprometen la vida (Life threatening illness supportive affective group
experience: LTI-SAGE): esta intervencion nace con el propésito de orientar las
necesidades y preocupaciones de pacientes con enfermedades graves (cancer,
SIDA y enfermedades respiratorias). En ella se pretende reducir el malestar
espiritual proporcionando al paciente estrategias para vivir con la enfermedad;
asimismo, promueve en los pacientes un crecimiento afectivo (15) llevaron a
cabo un estudio randomizado para evaluar el efecto de esta intervencion y
observaron que la intervencion reducia sintomas depresivos, el distrés ante la

muerte y aumentaba el bienestar espiritual.

Recreando tu vida (Recreating your life): inervencion disefiada por
Cole et al. (16) que busca ayudar a los pacientes a afrontar la enfermedad y
mejorar la calidad de vida. El desarrollo de la misma consta de dos enfoques: el
primero basado en temas existenciales (control, sentido, relaciones e identidad)
mientras que el segundo enfoque busca el desarrollo de la espiritualidad
reforzando la union con Dios o la trascendencia. S6lo se ha llevado a cabo un
estudio piloto para valorar la efectividad de dicha intervencién (98) y en ella
concluyeron que la intervencion podia beneficiar la calidad de vida de los

pacientes con cancer.

Terapia de grupo cognitiva —existencial (Cognitive-existential
group therapy: CEGT): fue desarrollada por Kissane et al. (99). Esta

intervencién se disefid para ofrecer a los investigadores un protocolo
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estandarizado para estudiar los efectos de esta intervencion en la
supervivencia y calidad de vida de mujeres con diagndéstico reciente de cancer
de mama. La intervencion en si tiene como objetivo ayudar a las pacientes a
adaptarse a la enfermedad promoviendo una actitud positiva y una vida
auténtica. Se llevo a cabo un estudio en el que randomizaron una muestra de
303 mujeres recién diagnosticadas de cancer de mama y valoraron variables
como la supervivencia, la ansiedad, la depresion, la actitud ante el cancer o la
satisfaccion; los resultados obtenidos no fueron significativos aunque las
pacientes asignadas en el grupo intervencion mostraron mayor satisfaccion que

las del grupo control.

Grupo de psicoterapia centrada en el sentido (Meaning Centered
group psychotherapy: MCGP): Intervencién (100) disefiada por el Breitbart et
al. (5) ante su preocupacion de como los pacientes que se encuentran al final
de la vida se enfrentan a la muerte. El objetivo principal de esta intervencion es
ayudar a los pacientes con diagndéstico de cancer avanzado a encontrar sentido
en su experiencia de enfermedad. Otro objetivo importante es ayudarles a
explorar cuestiones filoséficas de su propia vida, focalizando su atencion en la
vida mas que en la muerte. Esta intervencién si esta centrada exclusivamente
en el SV en concreto, mas que en la dimension espiritual como en las

intervenciones descritas anteriormente.

Intervencion creando -sentido (Meaning making intervention:
MMi): esta intervencion se fundamenta en el modelo de proceso-cognitivo de
adaptacion a la enfermedad (18). Esta herramienta, disefiada por Lee et al.
(101) ofrecen la posibilidad de rehacer la vision o enfoque de uno mismo hacia
la enfermedad, tratando de encontrar sentido en el momento en que se

encuentran: recién diagnosticados de cancer.

Terapia de la Dignidad (Dignity therapy): se trata de una intervencion
desarrollada por Chochinov et al. (19), basada en el modelo tedrico de
dignidad. Esta intervencion psicoterapéutica es individualizada y se dirige a
pacientes que se hallan muy cerca de la muerte. Se basa en tres pilares

fundamentales de dignidad: “asuntos relacionados con la enfermedad”
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(sintomas fisicos y funcionalidad), “dignidad conservada” (optimismo,
aceptacion, rol de preservacion, focalizdndose en vivir el momento) e
“‘inventario de dignidad social” (como las relaciones con los demas pueden
incrementar o disminuir el concepto de dignidad; sentimiento de carga hacia los

demas).

Psicoterapia Individual centrada en el sentido (Individual Meaning
Centered Psychotherapy: IMCP): basada en el mismo modelo que MCGP
(100). La originalidad de esta radica en que se esta aplicando de manera
individualizada (102).

Terapia del proposito y el sentido (Meaning and Purspose
Therapy: MaP): Dicha terapia fue desarrollada por Lethborg et al. (103), y esta
basada en la logoterapia. La intervencion consiste en desarrollar cuatro
sesiones individualizadas en las que tiene por objetivo ayudar al paciente a
encontrar el SV. En el estudio cualitativo publicado, la autora explica que los
pacientes reportaron mayor entusiasmo y fuerza para afrontar la enfermedad a
pesar de las limitaciones fisicas que sufrieran. Por el momento no se ha

explorado la efectividad de dicha intervencion con variables objetivas.

Intervencion de Sentido de la Vida (Meaning in Life Intervention):
esta intervencion fue disefiada recientemente por Mok et al. (104). Se trata de
una intervencion que tiene una duracion de dos dias. Esta dirigida a pacientes
con cancer avanzado, ingresados en una unidad de cuidados paliativos.
Consiste en realizar entrevistas con el paciente cuyo objetivo es ayudar a

descubrir de forma directa, incidir o mejorar el sentido de la vida.

Ademas de las intervenciones psicoterapéuticas que se han descrito
hasta el momento, existen otro tipo de intervenciones desarrolladas también
con pacientes al final de la vida. Estas intervenciones van dirigidas a mejorar,
en unos casos el sufrimiento espiritual, y en otros el malestar emocional en
otros. Una de las intervenciones que ha obtenido resultados satisfactorios es la
terapia narrativa (20,22) (Thompson BE.-2006). Esta terapia tiene como

objetivo que el paciente ponga por escrito rasgos biograficos o del
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afrontamiento de la enfermedad. De este modo el paciente es capaz de ver su
propia situaciébn con otra perspectiva, ayudandole a focalizar su mirada en
aquellos temas que le reportan felicidad, o resaltan el apoyo social que tiene.
Esta terapia ayuda al paciente a desarrollar estrategias de afrontamiento de la
enfermedad o incluso de la muerte. Otro tipo de intervencién se basa en la

musico-terapia (21,105) o la expresion a través del arte o arteterapia (22).
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4. JUSTIFICACION DEL PROYECTO

La revision de la literatura llevada a cabo evidencia un creciente interés
sobre la variable SV en los pacientes, especialmente en aquellos que se
encuentran en el tramo final de la vida. La presencia de SV beneficia al
paciente mejorando el bienestar espiritual y, por tanto, su calidad de vida. Por
otro lado, la literatura también avala que todos los pacientes con DAM
presentan esta variable asociada a una falta de SV. Ademas, a pesar del
estado fisico, funcional o emocional del paciente, la variable que actuara como
mediadora total del DAM es el SV (73). Esta realidad nos permite hipotetizar
que, una intervencién para mejorar el SV personal del paciente puede modular

el DAM e incluso disminuirlo.

A pesar de este creciente interés por esta materia, hasta el momento no
se ha explorado el efecto que puede tener una intervenciéon de SV sobre el
DAM.

Para implementar esta intervencidon, serd necesario hacer, en primer
lugar, una revision sistematica de las intervenciones que se han realizado hasta

el momento, y seleccionar aquella que demuestre mayor evidencia.

Es necesario evaluar la efectividad de una intervencion de SV sobre el

DAM en pacientes con procesos avanzados de enfermedad.
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5. MARCO TEORICO

5.1.Psicoterapia existencial

La psicologia existencialista nace a principios del S.XX bajo la influencia de
la corriente filosdéfica existencialista. El filésofo Friedrich Nietzsche, pensador
de la segunda mitad del S.XIX, dej6 una huella profunda en los distintos
pensamientos filosoficos del S.XX. “Aquel quien tiene un porqué vivir, puede
soportar cualquier cdmo”, es una de las expresiones de Nietzsche mas

conocidas y posteriormente muy utilizada por los psicoterapeutas existenciales.

La filosofia existencialista nace en la primera mitad del S.XX. Kirkegaard
recoge la filosofia Hegeliana en la segunda mitad del S.XIX, lo que mas tarde
sera el existencialismo. Posteriormente, se uniran a esta corriente de
pensamiento, Heidegger, Sartre y Martin Buber, entre otros. Estos pensadores
proponen una vision del mundo basada en la trascendencia y en la vision de la
persona como un sujeto que vive una vida abocada a la muerte. El quicio del
pensamiento existencialista gira en torno a la idea de que sélo el ser humano
es capaz de reflexionar acerca de la propia existencia y de cuestionarsela.
Sartre, por su parte, habla de la necesidad de encontrar un sentido y una razén
para vivir. Heidegger, sin embargo, acufia una nocién nueva conocida como

“Sein-zum Tod” que se podria traducir como “ser-hacia la muerte”.

De esta vision del ser humano, se desarrolla la psicoterapia existencial.
Esta terapia estd centrada en que el ser humano, que siendo una criatura finita
y limitada, tiene infinitas posibilidades a lo largo de la vida y en cada
circunstancia (72). El valor de dicha psicoterapia es que anima al paciente a
explorar el pasado, el presente y el futuro en términos de oportunidades y
experiencias llenas de sentido. De este grupo de psicologos destaca Fischer
(106) quien hace 6 propuestas que subrayan las bases de la psicoterapia
existencial y que ayudara a informar el trabajo que se pueda desarrollar con

pacientes al final de la vida. Estos seis puntos basicos son los siguientes:
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1) La capacidad de autoconciencia: el ser humano es finito y limitado
por naturaleza pero dispone de capacidad para crecer hasta el
altimo momento de su existencia.

2) Libertad y responsabilidad: las personas pueden comprometerse,
a elegir la vida que quieren vivir. A pesar de los condicionantes
ineludibles, la persona siempre tiene un cierto grado de libertad
para escoger.

3) La necesidad de los demas y la capacidad de ser nosotros
mismos: por un lado resalta la exclusividad de cada persona
aunque paradojicamente necesita de la relacién con los demas.

4) La busqueda de sentido: podemos menospreciar valores de
siempre o cuestionarnos constantemente sobre el reto del sentido
de la vida.

5) Ansiedad como condicibn de la existencia: la podemos
experimentar como fuente de crecimiento o bien podemos huir de
ella (ansiedad).

6) Conciencia de la muerte: la finitud de la existencia puede hacer

gue cada uno de nuestros actos cuente y tenga importancia.

5.2.Viktor Frankl y la Logoterapia.

Viktor Frankl, psiquiatra vienés, fundador de la Logoterapia o terapia del
Sentido, sufri6 una experiencia aterradora en los campos de concentraciéon
nazis. Estando alli, con su bagaje de conocimientos y su experiencia clinica, se
fij6 en un fendbmeno que se daba en los campos de concentracion. Se dio
cuenta de que las personas, sometidas a las mismas circunstancias,
reaccionamos de maneras muy distintas. Asi, ante la realidad tan extrema en la
gue se encontraban, habia personas que luchaban por sobrevivir mientras que
otras decidian acabar con sus vidas arrojandose contra la alambrada

electrizada del campo (13).

Este fenomeno le llevd a darse cuenta de que las personas que
luchaban por sobrevivir eran aquellas que tenian un porqué vivir, su vida tenia

un sentido. Fue en el mismo Auswitch donde empezé a elaborar el manuscrito
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de lo que publicaria en el afio 1946, por fin en libertad: “El hombre en busca de

sentido”.

En este libro el autor recoge sus experiencias en el campo de
concentracion nazi y expone los principios basicos de la logoterapia, la terapia
del sentido. La principal aportacion del psiquiatra radica en que todas las
personas humanas son capaces de descubrir el sentido de su vida, sea cual
sea la circunstancia en la que se encuentre. También expone que la situacion
de sufrimiento, lejos de ser un obstaculo para descubrir el sentido de la vida, es
una ocasion idonea para confrontar a la persona con lo que la vida espera de

ella.

La terapia del sentido de Frankl emerge tras haberse formado en la
psicoterapia existencialista, en la que prima la trascendencia del ser humano y
reconoce gque existe algo que sobrepasa la existencia fisica de las personas.
Ademas, las personas pueden tomar parte activa en decidir qué actitud adoptar
en cada situacion. De modo muy gréfico, Frankl dice que las personas pueden
llegar a estar muy condicionadas por las circunstancias en las que se
encuentren, con la libertad aparentemente anulada (refiriéndose a los campos
de concentracién), pero siempre existe, segun Frankl, una libertad interior que
nadie puede arrebatar, la libertad de qué actitud adoptar ante cada

circunstancia.

A continuacion se expone los tres pilares sobre los que se fundamenta la

logoterapia (13):

= Libertad de la voluntad (“Freedom of will’)
El ser humano es capaz de trascender porque es algo mas que un
ser bio-fisico, y, en esa capacidad de trascendencia radica la
libertad. En este punto Frankl habla del concepto responsabilidad.
El ser humano es libre para ser responsable de sus actos, es
decir, es responsable porque es libre. En este contexto Frankl
afirma que la vida es un regalo y tenemos la responsabilidad de
vivirla de manera cumplida. La libertad de la voluntad es una

apuesta hacia la capacidad real del ser humano de encontrar
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sentido a la propia existencia y escoger la actitud que queremos

adoptar ante el sufrimiento.

» Voluntad de sentido (“Will of Meaning’)
Frankl define la voluntad de sentido como un instinto primario,
presente en los seres humanos, mediante el cual las personas
experimentan el deseo de encontrar un sentido a la propia
existencia. Por tanto, el anhelo por encontrar sentido a la vida,
se convierte en una motivacion basica del comportamiento

humano.

= Sentido de la vida (“Meaning in life”)

Tal y como se ha mencionado anteriormente, el autor entiende
gue el sentido de la vida de una persona, puede fluctuar a lo
largo de la existencia de una persona pero nunca deja de existir.
Ademas del sentido esta presente a lo largo de toda la vida, el
psiquiatra pone un especial énfasis en que el SV puede
encontrarse hasta en el Gltimo momento de la vida. Con palabras
del Frankl: “el sentido de la vida puede encontrarse literalmente
hasta el dltimo momento, hasta en la dltima respiracion, ante el
rostro de la propia muerte” (13).

Asi mismo, Frankl identifica cuales son las tres principales fuentes
de las que deriva el SV: la creatividad, la experiencia (arte,
naturaleza, relaciones, amor, humor) y actitud (ante el sufrimiento

0 cuestiones existenciales).

La logoterapia de Viktor Frankl es el marco tedrico que mejor puede
explicar la importancia del SV en aquellos pacientes que se encuentran en

estado avanzado de enfermedad y es muy probable que estén sufriendo.
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6. HIPOTESIS Y OBJETIVOS

Una intervencién dirigida a mejorar el Sentido de la Vida del paciente

paliativo disminuye el deseo de adelantar la muerte.

Objetivo Principal:

Evaluar, en una poblacion de pacientes en cuidados paliativos, la
efectividad de una intervencion de mejora del sentido de la vida (SV) para

disminuir el eventual Deseo de Adelantar la Muerte (DAM).
Objetivos Operacionales:
1. Realizar una revision sistematica de la literatura de las intervenciones de

SV publicadas y presentacion de los resultados preliminares.

2. Efectuar la adaptacion transcultural y el estudio de las propiedades
psicométricas del instrumento de medida de SV, el Meaning in Life
Questionaire (MLQ) (Anexo 2) en una poblacion de nuestro medio afecta

de cancer en estado avanzado.

3. Evaluar el comportamiento de la variable DAM en relacion a la variable
SV.
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7. MATERIAL Y METODO

7.1.Fase 1: Revision sisteméatica de la literatura

En primer lugar se realizara una estrategia de busqueda basada en la
seleccion de términos MeSH apropiados para obtener una la estrategia final
sensible y especifica. La estrategia decidida se aplicard para realizar la
busqueda en las siguientes bases de datos: Medline bajo la interfaz de
PubMed, CINALH, Psychinfo y Web of Knowledge.

Una vez obtenidos los articulos que respondan a la estrategia de busqueda
aplicada, se seleccionaran los articulos que cumplan los siguientes criterios de
inclusion:

» estudios de disefio cuantitativo o cualitativo

= dirigidos a pacientes en fase terminal o cancer avanzado

» y que describan un tipo de intervencidbn encaminada
exclusivamente a mejorar el SV.

Quedaran excluidos todos aquellos estudios que cumplan los siguientes
criterios de exclusion:

= Analicen o describan una intervencién psicoterapéutica dirigida a
mejorar el bienestar espiritual, aunque consideren la variable SV
= O bien que la intervencion vaya dirigida a familiares, profesionales u

otras personas que no sean el paciente.

Se clasificaran los estudios en funcion de la poblacion a la que va dirigida
la intervencion y el tipo de intervencion realizada ya sea: psicoterapéutica,
narrativa, musicoterapia, arteterapia, u otros. Una vez clasificados los estudios,
como se ha dicho anteriormente, se analizaran los contenidos y el desarrollo de
aquellas intervenciones que vayan exclusivamente dirigidas a mejorar el SV.

El método de andlisis que se seguira sera la revision integrativa (107). Esta
metodologia permitira incluir cualquier estudio, sea cual fuere su disefio. La
principal ventaja que ofrece esta metodologia es la capacidad de integrar
distintos disefios en una misma revision, de modo que se facilita una mejor
comprension del fenémeno a estudiar.

La sintesis de la informacién facilitara decidir la mejor intervencion de SV.
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7.2.Fase 2: Validacién de una escala para valorar SV

Poblacién: Para la validacion de la escala se incluirdn pacientes
ingresados en la unidad de Paliativos en el ICO L'Hospitalet. Se seleccionara
una muestra de conveniencia de 100 pacientes, ya que la literatura sostiene
que para la validez de una escala es necesario un niumero de participantes
aproximado entre 5 o0 10 por item (108). El andlisis para la validacion se basa
en coeficientes de correlacion. Para disminuir el error tipico se necesita una
muestra con el suficiente niumero de sujetos. No existe una norma definitiva
sobre el nimero de sujetos a incluir para la validacién de una escala, sin
embargo habréa que tener en cuenta la proporcion de sujetos en funcién de los
items de la herramienta.

El tipo de muestreo se hara por conveniencia en los pacientes que estén
ingresados en la Unidad de Cuidados Paliativos (UCP). Se valorara el estado
clinico del paciente para ser incluido en la muestra. La escala seleccionada
consta de 10 items de modo que la estimacidén a priori del tamafio muestral

sera entre 80 -100 sujetos, en funcion de la facilidad para reclutar pacientes.

Instrumento: Se trata de la escala disefiada por Steger, la Meaning in
Life Questionnaire (MLQ) (11) (Anexo 2). Disefiada originariamente en USA. El
autor ha realizado varias traducciones a distintos idiomas con diversos
colaboradores. La traduccion al espafiol se obtiene del propio autor de MLQ en
su pagina web (109).

El MLQ es una escala multidimensional y nomotética. Consta de dos
subescalas o dimensiones diferenciadas: “busqueda” y “presencia” de SV, de
modo que cinco items hacen referencia a la “presencia de SV” mientras que los
cinco restantes hacen referencia a la “busqueda de SV”.

La escala contiene 10 items de respuesta tipo Likert de 7 puntos en los

gue el paciente puede responder:

Totalmente Bastante Mas bien No sé. Mas bien Bastante Totalmente
falso falso falso Ni verdadero verdadero verdadero verdadero
ni falso
1 2 3 4 5 6 7
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La herramienta posee buena consistencia interna (a-subescala=0.86-
0.88), estabilidad temporal, factor estructural y validez convergente vy
divergente. Ademas de poseer buenas propiedades psicométricas, la escala
encaja perfectamente en el marco conceptual escogido de Frankl ya que

resalta la presencia y la busqueda del SV.

Procedimiento: se seguird metodologia de validacion recomendada por
el Scientific Advisory Committee (110). En el caso de esta escala no se hara
traduccion y retrotraduccidn porque se usara la version espafiola publicada por
el mismo autor en su pagina web. Sin embargo, se comprobaré la comprensién
semantica de la versidén que ofrece el autor.

Para el analisis estadistico se utilizara el programa SPSS version 21.0
para Windows. Para el andlisis estadistico se asumira un nivel de significacion
estadistica del 5% y un nivel de confianza del 95%.

La estabilidad temporal se valorara con el test-retest, utilizando el
Coeficiente de Correlacion de Intraclase (siempre que la situacion clinica del
sujeto lo permita). La consistencia interna se calculara a través del Coeficiente
a de Cronbach de la escala total asi como de las dos subescalas. Valores entre
0,70-0,90 se consideraran aceptables, dada la fluctuacion temporal de las
variables SV y DAM. Para la validez del constructo se utilizara el andlisis
factorial confirmatorio (AFC). Se constituira la matriz de correlaciones entre las
variables que componen la escala en funcién del nimero de dimensiones de
misma (matriz factorial). Se obtendran las saturaciones de cada item en cada
una de las dimensiones establecidas (correlaciones de Pearson). La validez
convergente y discriminante se evaluara con matrices multirrasgo-multimétodo.
Con los datos obtenidos se llevara a cabo una correlacion cruzada. Para la
validez convergente se utilizara la escala Calidad de Vida (QLQ-C30) (111)
(Anexo 3) con la que se hipotetiza que exista una correlacién elevada y para la
validez discriminante se contrastara con la escala de ansiedad de Beck (BAI)
(112) (Anexo 4) y escala de depresion de Beck (BDI) (113) (Anexo 5).
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7.3.Fase 3: Evaluacién pre/post de una Intervencion de SV

Disefio: estudio de evaluacién pre y post intervenciéon. En cuanto el
paciente de su consentimiento para participar en el estudio, se recogeran los
datos socio-demograficos y relacionados con la enfermedad asi como la
valoracion del DAM y del SV con las herramientas anteriormente mencionadas:
SAHD y MLQ, respectivamente. La valoracion post-intervencion se realizara

entre 2 y 7 dias después de la intervencion.

Poblacion: el estudio se llevara a cabo con pacientes con cancer

avanzado, ingresados en la unidad de cuidados paliativos del ICO L’Hospitalet.

Para ser incluidos en la muestra los pacientes deberan cumplir los siguientes

criterios de inclusion:

» Estar ingresado en la Unidad de Cuidados Paliativos del ICO
L’Hospitalet

» Edad igual o mayor a 18 afios

* Que los sintomas fisicos y emocionales permitan al paciente participar
en las sesiones

»= Que no presente trastornos psicoticos

» Que no sufra depresion mayor

Quedaran excluidos de la muestra los pacientes que cumplan con
alguno de estos criterios:

» Paciente sufra deterioro cognitivo, evaluado mediante el Minimental

Status Evaluation, (MMSE). El cuttoff se estimara en <4) (114) (Anexo 6)

= Que el paciente se encuentre fisica 0 emocionalmente inestable.

Tipo de muestreo

Tras la obtencion de los resultados de la validacion de la escala de SV
en la muestra propuesta, se dispondran de datos de desviacion tipica y
varianza para el calculo de la estimacién del tamafio muestral mediante la

férmula de comparacion de medias para grupos independientes. Se aplicara
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una significacion alpha del 5% y un nivel de pérdidas del 30%. Se considerara
el censo de un afio de la unidad de cuidados paliativos para estimar la
poblacion total.

Una vez obtenido el tamafio muestral se incluira a los pacientes por

conveniencia y accesibilidad.

Variables:

» Variables independientes (VI):

Socio-demogréficas:
- Edad
- Sexo
- Nivel de estudios
- Poblacion/ ciudad de nacimiento
- Relacionadas con la enfermedad:
- Diagndstico actual
- Afios de evolucioén de la enfermedad
- Funcionalidad fisica evaluada con Palliative Performance Status
(PPS) (115) (Anexo 8)
- Estado fisico mediante indice de Karnofsky (116) (Anexo 9)
- Calidad de vida en cuidados paliativos mediante la Palliative
Outcomes Scale (POS) (117) (Anexo 10)

- Intervencion de SV
» Variables dependientes (VD):
- Deseo de adelantar la muerte evaluado con la Schedule Attittude
towards Hastened Death (SAHD) de Rosenfeld et al. (56) y validada por

Villavicencio et al. (4) (Anexo 7).
- Sentido de la Vida evaluado con MLQ (11) (Anexo 2)
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Analisis Estadistico: Para el analisis estadistico del estudio se utilizara

el programa SPSS version 21.0 para Windows.

Se realizar4d un analisis descriptivo de los datos mediante tablas de
frecuencias y porcentajes para las variables cualitativas. Para las variables
cuantitativas se calculara media y desviacion tipica en el caso de que sigan
una distribucién normal; y mediana y rango intercuartilico cuando no sea asi.
Para la representacion grafica de los datos se utilizardn sectores (para
variables cualitativas nominales), diagramas de barras (para variables
cualitativas o cuantitativas discretas) e histogramas y cajas (para variables

cuantitativas continuas).

Para comparacion pre-post se realizara una prueba t-student para datos
apareados, en el caso de que la variable siga una distribucién normal, y si no
es asi se hara la prueba de Wilcoxon. Para contrastar la asociacion entre las
escalas de SV y DAM haremos una correlacion de Pearson, si las variables

son normales, o de Spearman en caso contrario.

Para el analisis estadistico se asumird un nivel de significacion

estadistica del 5% y un nivel de confianza del 95%.
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8. RESULTADOS FASE 1: REVISION SISTEMATICA

8.1. Estrategia de busqueda

Se disefid una estrategia de busqueda combinando términos MeSH y
texto libre. Se requirieron diversas pruebas para dar con la estrategia de
bdsqueda final. La estrategia de busqueda se aplicO en diversas bases de
datos electronicas: CINALH, PubMed, Psychinfo y Web of Science desde su
inicio hasta el mes de diciembre de 2013. No se aplico limite alguno. La tabla 1
muestra la estrategia de busqueda empleada. Se adaptd la estrategia segun
cada base de datos.

Tabla 1
Terms used in PubMed (15/9/2013) Number of hits

#1 i "meaning in life” [Title/Abstract] 4
#2 : "meaning of life” [Title/Abstract] 1
#3 i “meaning making” [Title/Abstract] 314
#4 : “meaning” [Title/Abstract] 32494
#5 : “Purpose in life” [Title/abstract] 397
#6 : #1 OR #2 OR #3 OR #4 OR #5 32779
#7 : “Palliative-care”[MeSH term] 37996
#8 : “Terminal Care” [MeSH term] 38980
#9 : "end-of-life"[Title/Abstract] 10717
#10: “terminally ill” [Title/Abstract] 4058
#11: #7 OR #8 OR #9 OR #10 74897
#12: “Therapeutics” [MeSH term] 3158269
#13: “therapy” [MeSH Subheading] 5224563
#14: “intervention” [Title/Abstract] 309824
#15: “psychotherapy” [Title/Abstract] 24531
#16: “treatment” [Title/abstract] 2788722
#17: “spiritual therapies” [MeSH term] 12574
#18: #12 OR #13 OR #14 OR #15 OR #16 OR #17 7668073

#6 AND #11 AND #18 683
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Se considerd que los articulos incluidos en la muestra cumplieran los
siguientes criterios: en primer lugar que se tratara de estudios de
intervenciones dirigidas a pacientes en fase terminal o cancer avanzado, ya
fueran pacientes ingresados o ambulatorios, en segundo lugar que describieran
un modo de aplicar psicoterapia para mejorar el SV. Por ultimo se admitio
cualquier tipo de disefio del estudio para no obviar informacion relevante sobre
este tipo de intervenciones.

Quedaron excluidos todos aquellos estudios que se centraban en
pacientes con patologia psiquiatrica o bien que estuvieran en una fase inicial de
enfermedad, aquellos estudios que disefian intervenciones dirigidas a otras
poblaciones como la familia, o los profesionales. Por ultimo, también se
descartaron los articulos cuyo objetivo no era directamente mejorar el sentido

de la vida, aunque, de modo indirecto si pudiera verse modificado.

8.2. Seleccion de estudios para la muestra

Con la estrategia disefiada se obtuvieron un total de 1131 estudios
incluyendo articulos de revistas cientificas y capitulos de libros, que tras extraer
los duplicados quedaron 1033. En la figura 3 se muestra un diagrama de flujo
explicativo de la seleccion de los estudios. Posteriormente, se realizé una
revision de la muestra obtenida y seleccioné los estudios en funcién del titulo o

abstract teniendo en cuenta los criterios de inclusion.
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Figura 3
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Doce estudios cumplian criterios para incluir en la revision, sin embargo,
algunos de ellos describian o fundamentaban una misma intervencion. En ese
caso se seleccioné el estudio que podia aportar una mayor descripcion de la
intervencion y que pudiera aportar resultados. Finalmente se seleccionaron
nueve estudios que hacen referencia a nueve intervenciones distintas para
mejorar el SV. La muestra final incluia estudios cuantitativos, cualitativos y
estudios tedricos como modelos de cuidado o reflexiones acerca de
intervenciones aplicadas a enfermos en tratamiento paliativo o de estado

avanzado de céncer ya fueran ambulatorios o pacientes ingresados.
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8.3. Clasificacion de los distintos estudios

Los 12 estudios finalmente seleccionados incluian siete intervenciones
distintas orientadas a mejorar el “sentido de la vida” (100,102-104,118-120), un

modelo de cuidado (121), una reflexion descriptiva (122) y 3 articulos

relacionados con el estudio previo a la intervencién desarrollada (8,66,72). En

la tabla 2 se muestra la clasificacién. Dichos estudios fueron publicados entre

1975y 2012.

Tabla 2: Clasificacion de estudios de SV

A_
pacients
at end B- C- D-
1-Interventions of life | family | profes. |volunt.
1.1- Psychotherapy 12 2 4 0
1.2- Narrative 6 0 2 1
1.3- Art therapy 1 0 0 0
1.4- Music therapy 4 3 0 0
1.5- Alternative medicine 1 0 0 0
1.6- Meaning making 1 3 0
1.7- Conversation 0 0 1
2- Indirect interventions that can modify MiL 5 2 2 0
3- Instruments: MiL, SWB (scales, questionnaires) 14 0 0 0
4- MiL & emotional dimension 8 2 2 0
5- MiL & spirituality/existential issues (Important

themes) 68 4 6 0
6- MiL related to care (assesment-treatment-caring) 11 8 7 1
7-Directly related to MiL 20 0 0 0
8- Exploring sources of meaning/need of meaning 3 1 0 0

9- MiL and phisical dimention 2

155 23 26 3| 207

El Unico estudio cualitativo fue evaluado mediante el Critical Appraisal

Skills Program (CASP) (123) y los cuatro ensayos clinicos pasaron el checklist

propuesto por Consort Guidelines 2010 (124) (Anexo 11).

Una vez finalizada la clasificacion en funcion de la poblacién a la que se

dirigia la intervencion y del tipo de intervencion que se trataba, se elabor6 un
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esquema grafico que permite una mejor comprension del modo en que actua
cada una de las intervenciones, mostrado en la figura 4. Para la elaboracién de
este esquema, se dibujaron las cuatro dimensiones de la persona humana
(fisica, psicoldgica, espiritual y social), su relacion con los cuidadores,
profesionales o familiares y posteriormente se fueron ubicando las 207
intervenciones que se habian clasificado. El esquema clarifica cuales son las
intervenciones que se dan con mas frecuencia y donde se ha puesto la mirada

a la hora de seleccionar los estudios.

Figura 4: Clasificacion grafica de los estudios de intervenciones de SV
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8.4. Andlisis de las distintas intervenciones

La tabla 3 describe el contenido y desarrollo de cada una de las
intervenciones asi como los resultados obtenidos en cada estudio con el
objetivo de compararlas. Las intervenciones, por su naturaleza y desarrollo son
distintas y evaltan distintas variables. En la tabla se describen el afio, autores,
ciudad/pais donde se desarrolla el estudio, marco conceptual en el que
fundamenta la intervencion, la poblacion a la que va dirigida, duracion de la
misma, desarrollo de las sesiones, resultados e instrumentos que utilizan para
medir la efectividad de la misma.

Del estudio de cada una de ellas se seleccionara aquella que muestre
mayor evidencia de beneficio clinico para el paciente, conjugando la brevedad

de la intervencion y la efectividad.
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Tabla 3

year intervent author City/ Method Framework Target duration Development of intervention results instruments
ion Countr population
Yy
1 1975 Psychot | Zuehlke Mineso | Cohort Logothera | Terminal 6 improved feeling of PIL
herapy tta study py- illnesses individual Based on finding freedom over the attitude regarding | porpuseful-ness and DAS (Death
with USA Viktor (mainly 45-min suffering: meaningful-ness Anxiety
dying Frankl cancer) sessions -1* phase: $1-S2: Enhancing rapport with therapist Scale)
patients (N=6 +6) over 2
week 2™ phase: feelings related to the illness and family
period reactions.
-3¢ phase: Dealing with the fear of dying, unfinished
business with relatives and patients sense of self as no
longer worthwhile.
Eliciting sources that provided meaning avoiding focusing
inillness.
-q™ phase: interpersonal encounter: to enhance a sense of
closure for the patient.
2 1990 MLT Ishiyama Japan Comment/ | Morita Palliative 2h/ week - -
(Dr. Itami) Reflection care sessions Course A:
patients -1: Recognizing the fear of deathand the desire for life.

-2: Recognition that the fear of death is a normal human
response and the fear reflects its underlying desire for life,
and encouraging them to act on their desire to live
actively.

-3: Promoting choice and control of action instead of
spontaneous emotions.

Course B:

-4:Acting on the present situation realistically

-5:Accepting facts as facts, no matter how inconvenient
they may be.

Course C:
-6:Cultivating positive feelings from active engagement in
productive activities
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Tabla 3

year intervent | author City/ Method Framework | Target duration Development of intervention results instruments
ion Countr population
\
3 | 2008 Carrie Austra | Model of | V. Frankl Advanced - Approach - -
Lethborg lia care cancer BMIL (Meaning in life): existential
BMoL (Meaning of life): cognitive
BIMiC (Meaning in context): social
BICoM (Capacity of meaning): physical
Therapeutic modalities
BNarrative therapy ( MiL, Mol)
BMeaning based cognitive therapy ( MiL, MolL)
FIMeaning based existential therapy ( MiL, Mol)
BSocial support (MiC)
BPhisical symptom managment (CoM)
4 2010 MCGP Wiliam New Prospect. Logothera | Advanced 8-week didactics, discussion and experiential exercises (with | -improves SWB total 1.FACIT
Breibart York quantit. py — cancer (1h and % | readings for each session) score (SGP any significant | SWB
USA Clinical VikyorFra | patient /week) -S1: concepts of meaning and sources of meaning change in spiritual 2.BHS
(s't;g‘; nkl (N=90) -S2: cancer and meaning wellbeing over time) 3.SAHD
-53: meaning and historical context of life - While both groups 4.L0T
-S4: Storytelling, lifeproject. showed some increase on | 5.HADS
-S5: limitations and finiteness of life M&P subscale, increases
-S6: responsibility, creativity, deeds were significantly greater
-S7: experience, nature, art, humor for MCGP patients.
-S8: termination, goodbyes, hopes for the future -significant changes for
optimism
-no significant
improvements for anxiety
& depression neither
hopelessness nor HD
5 2010 MMi Henry, Canada | Prospect. Park and Advanced 1-4 Manualized individual sessions: Better FACIT-Sp-12 1.FACIT-
Cohen, quantit. Folkman stage sessionsof | S1.Review theimpact and meaning of the cancer diagnosis meaning subscale and Sp-12
Lee Clinical (coping ovarian 30'-90’ S2.Explore past life events and succesfull ways of coping MQol (existencial meaning
(s:g‘)’ strategies | cancer, S3.Discuss life priority and goal changes that gives | subscale), no significant subscale
toward home meaning to one’s life while considering cancer related | differences in 2.MQolL
cancer) patients or limitations. psychological distress. existential
in-patients. subscale
(N=24) 3.HADS
4.GSES
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Tabla 3

intervent
ion

author

City/
Countr

y

Method

Framework

Target
population

duration

Development of intervention

results

instruments

Psychot
herapy

Alon

Israel

Comment/
Reflection

Frankl &
Park
&Folkman

Terminally
ill

Highlights the following steps:

1. To confirm that the patient does not suffer from a
significant level of depression and/or anxiety.

2. Condition: somewhat adequate self-esteem, meaning
that under current circumstances, he still has a positive
realistic evaluation of himself. (the narrative reminiscence
of satisfactory events or achievements from the past, may
help in returning som level of satisfaction.

3. Investigating goals and aspirations in life, either those
that still exist in the present. Assessing those will allow a
specific direction for intervention.

4. Existential phase: which brings up aspects, such us
freedom of choice, self-revelation, and at last, meaning
and sources of hope.

7 2012

IMCP

William
Breibart

New
York,
USA

Prospect.
quantit.
Clinical
study
(RCT)

Logothera

py —
V. Frankl

advanced
cancer
(N=67)

7 week-
sessions
(1h

didactics, experiential exercises, and psychotherapeutic
techniques (eg, reflection, clarification, and exploration):

S1.Concepts and Sources of Meaning: Introduction and
Overview

S2.Cancer and Meaning: Identity Before and After Cancer
Diagnosis

S3.Historical Sources of Meaning: Life as a Living Legacy
(past, present, future)

S4.Attitudinal Sources of Meaning: Encountering Life’s
Limitations

S5.Creative Sources of Meaning: Engaging in Life via
Creativity and Responsibility

S6.Experiential Sources of Meaning: Connecting with Life
via Love, Nature, and Humor

S7.Transitions: Reflections and Hopes for the Future

Improvement of spiritual
wellbeing (MiL and faith)
and QoL. No changes in
hopelessness, anxiety and
depression. 2 months
post-intervention: no
significant differences
between
control/intervention

group.

1.FACIT,
2.SWS,
3.MQolL
4.HADS,
5.BHS,
6.MSAS
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Tabla 3

intervent | author City/ Method Framework | Target duration Development of intervention results instruments
ion Countr population
\
MaP Carrie Austra | Prospect. Logothera | Advanced 6 months | S1: Life review narrative: narrative methods. Focus: all  patients reflected
therapy | Lethborg lia qualitative | py cancer (4 meaning and purpose each participant has in her or his beneficial effects on the
Clinical (V.Frankl) | patients individual | life. therapy
study (N=6) sessions)
S2 =S3: Individualized focus: the therapist shares
reflections gained from the 1% session (attention to
positive and meaningful goals)
S4: Consolidation: discussion about relationships to others
to relate the sources of meaning.
MiL Esther Hong | Prospectiv | Logothera | Advanced 2-3day (2 | S1: (30-60 min): semi structured interview that facilitated increase mean QOLC-E . QOLC-E.
Interven | Mok Kong e flu_a“ﬁt- py stage cancer | interview) | search of meaning total score, single item
tion Clinical (QoL  in | inpatient the single item QOL QOL scale
study PC) S2: (15-30 min): review of the summary (optional: writing | score, and the mean of
cards). existential distress
subscale of the QOLC-E
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9. CRONOGRAMA

2013

2014

2015

ene ‘ feb | mar | abr | may | jun ‘ jul ‘ ago | Sep ‘ oct ‘ nov ‘ dic

ene | feb ‘ mar ‘ abr | may

FASE 1: revision sistematica

Revision de la literatura

Revision Sistemética Integrativa

Redaccion de la revision

Elaboracion del manuscrito para publicacién

FASE 2: Adaptacion de la Escala MLQ

Revision de la literatura: escala e intervenciones
S\

Revision de la escala y contacto con el autor

Comité de Etica

Reunion grupo de expertos

Prueba piloto

Resultados preliminares

Recogida de la muestra

Tabulacién de los datos

Andlisis de los resultados

Elaboracion del manuscrito para la publicacién
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2015

2016

2017

mar

abr

may

jun

jul | ago

sep

oct

nov

dic

ene

feb

mar

abr

may

jun | jul

ago

sep

oct

nov

dic

Revision de la
literatura: escala e
intervenciones SV

Comité de Etica

Preparacion de la
intervencién

Disefio del CRD

Prueba piloto con
grupo reducido de
pacientes

Tabulacién de datos

Analisis estadistico

Desarrollo de la
intervencion

Tabulacién de los
datos

Analisis estadistico

Interpretacion de los
resultados

Redaccion del
manuscrito

Publicacion de los
datos

Deposito de la Tesis
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10. CONSIDERACIONES ETICAS:

Para llevar a cabo las fases 2 y 3 del proyecto, se solicitard permiso al
Comité de Etica para la Investigacion de la “Universitat Internacional de
Catalunya”. Por otra parte también se solicitara autorizacion al “Institut Catala
d’Oncologia” (ICO), institucion en la que se desarrollara la investigacion.

El paciente serd debidamente informado verbalmente y por escrito
mediante la hoja de informacion para el paciente (Anexo 12). También se
cumplimentara el documento de Consentimiento Informado (CI) (Anexo 13)
como requisito indispensable para su participacion en el estudio. La
investigadora principal se responsabilizara de que el paciente haya
comprendido bien todos los aspectos necesarios para su participacion en el
estudio antes de que éste haya firmado el documento CI.

Los datos se recogeran y procesaran de manera anénima y confidencial
tal y como contempla la Ley Organica de Proteccion de Datos 15/99 (LOPD). El
investigador principal sera el responsable de la custodia de los datos recogidos
durante el estudio asegurando que es la Unica persona con acceso a los

mismos.

11.LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Son varias las limitaciones que pensamos que tiene este proyecto. En
primer lugar el tipo de muestreo por conveniencia pensamos que puede ser un
sesgo de este estudio. La muestra sera reclutada en un centro hospitalario
concreto con una poblacién con situacion socio-econdmica y nivel educativo
bastante homogéneo. No descartamos estudios multicéntricos en un futuro
para disminuir el sesgo de seleccién.

En segundo lugar se va explorar SV y DAM en pacientes al final de la
vida, constructos que de per se son muy fluctuantes en el tiempo, aspecto que
dificultara su valoracion.

El propio disefio de estudio pre y post intervencion debera ser
considerado a la hora de valorar los resultados obtenidos. Estos seran

comparados entre si pero no podran ser contrastados con un grupo control.
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Por ultimo, en relacién a la validacion de la escala, resaltar los posibles
sesgos mas habituales: el error de tendencia central, mediante el cual el
paciente que no sabe bien qué contestar en un item tiende a sefialar
respuestas de puntuacion central y el error de deseabilidad social mediante el
cual el paciente tiende a responder aquello que socialmente esta bien visto que
conteste. Para subsanar este sesgo se asegurara al paciente el anonimato de
las respuestas y se recalcara que no existen preguntas mejor o peor

contestadas sino que todas las opciones de respuesta son validas.

12.IMPLICACIONES PARA LA PRACTICA

El enfermo que se encuentra en situacion de final de vida presenta
multiples sintomas fisicos, emocionales pero también de la dimension
espiritual. EI hecho que des del cuidado enfermero podamos abordar
cuestiones referentes al &mbito espiritual supone asegurar el cuidado integral y
la vision holistica a la hora de pensar un plan de cuidados. La preocupacién por
el DAM o el SV en un paciente en fase avanzada de enfermedad puede
mejorar notablemente su bienestar espiritual/existencial y, por tanto, su calidad
de vida.

La ayuda u orientacion para encontrar SV en la fase de avanzada
enfermedad en la que se encuentran muchos pacientes puede paliar el
sufrimiento espiritual/existencial presente en muchos de ellos. En concreto, las
intervenciones en SV podran disminuir el DAM que aparece en algunos

pacientes y, por tanto, las peticiones para acortar la vida.

13.LINEAS DE INVESTIGACION FUTURA

Este estudio enfoca la investigacion hacia la mejora de la atencién
espiritual/existencial del paciente al final de la vida. Una vez obtenidos los
resultados de la intervencion y valorada su efectividad, se podria plantear un

ensayo clinico para mejor comprension de la efectividad de la intervencion.
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Tanto el concepto DAM y SV estan ampliamente estudiados pero resalta
la falta de consenso a la hora de describir o definir tanto DAM como SV. La
unidad de criterios a la hora de definir estos conceptos facilitara cualquier
investigacion que se lleve a cabo en este ambito.

Otra investigacion potencial podria ser una exploracion de las distintas
areas de sentido en nuestra poblacion dado que se ha explorado en otros
paises y todavia no se conocen estudios con poblacion espafiola. Esto
permitiria elaborar futuras herramientas mas adaptadas a nuestra poblacion.

En relacion a la escala de DAM se ve necesaria la adaptacion
transcultural dado que la herramienta presenta alguna dificultad a la hora de

aplicarla tal y como se ha expuesto anteriormente.
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Spiritual Well-being Questionnaire

Using the 1-5 scale, please circle the number corresponding to how you feel the

statements in the items describe your personal experience over the past six months.

1.) Developing a love of other people

2.) Developing a personal relationship with God
3.) Developing a forgiveness toward others

4.) Developing connection with nature

5.) Developing a sense of identity

6.) Developing worship of the creator

7.) Developing awe at a breathtaking view

8.) Developing trust between individuals

9.) Developing self-awareness

10.) Developing oneness with nature

11.) Developing oneness with God

12.) Developing harmony with the environment
13.) Developing peace with God

14.) Developing joy in life

15.) Developing prayer life

16.) Developing inner peace

17.) Developing respect for others

18.) Developing meaning in life

19.) Developing kindness toward other people

20.) Developing a sense of magic in the environment

1= very low; 5 = very high

Anexo 1

\



Anexo 2

MLQ

(Escala de Sentido de la Vida)

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 Ni verdadero verdadero verdadero verdadero
ni falso
1 2 3 4 5 6 7

Comprendo el sentido de mi vida

Busco algo que me haga sentir que mi vida tiene

sentido

Siempre estoy buscando el sentido o propdsito

Mi vida tiene un significado muy claro

Tengo algunas buenas intuiciones acerca de lo que da

sentido a mi vida

He descubierto un sentido satisfactorio de la vida

Estoy siempre buscando algo que haga que mi vida

tenga sentido.

Estoy buscando un objetivo o mision en la vida.

Mi vida no tiene un propésito claro.

Estoy buscando sentido a mi vida.

© Michael F. Steger and José L. Zaccagnini
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Anexo 3
EORTC QLQ-C30 (version 3)

Estamos interesados en conocer algunas cosas sobre usted y su salud. Por favor, responda a
todas las preguntas personalmente, rodeando con un circulo el nimero que mejor se aplique a
su caso. No hay contestaciones "acertadas" o "desacertadas”. La informacién que nos
proporcione sera estrictamente confidencial.

En Un bastante mucho
absoluto  poco

1 ;Tiene alguna dificultad para hacer actividades que 1 2 3 4
requieran un esfuerzo importante, como llevar una

bolsa de compra pesada o una maleta?

2 ;Tiene alguna dificultad para dar un paseo largo? 1 2 3 4
3 ;Tiene alguna dificultad para dar un paseo corto fuera 1 2 3 4
de casa?

4 ;Tiene que permanecer en la cama o sentado/a en una 1 2 3 4

silla durante el dia?

5. ;Necesita ayuda para comer, vestirse, asearse o ir al 1 2 3 4
servicio?

Durante la semana pasada

6 ;Ha tenido algin impedimento para hacer su 1 2 3 4

trabajo u otras actividades cotidianas?

7 ;Ha tenido algin impedimento para realizar sus 1 2 3 4

aficiones u otras actividades de ocio?

8 ;Tuvo sensacion de "falta de aire" o dificultad para 1 2 3 4
respirar?

9 ;Hatenido dolor? 1 2 3 4
10 ;Necesitd parar para descansar? 1 2 3 4
11 . ;Ha tenido dificultades para dormir? 1 2 3 4
12 ;Se ha sentido débil? 1 2 3 4
13 ;Le ha faltado el apetito? 1 2 3 4
14 ;Ha tenido nauseas? 1 2 3 4
15 ;Ha vomitado? 1 2 3 4

Vil



16 ;Ha estado estrefiido/a? 1 2 3 4

17 ;Ha tenido diarrea? 1 2 3 4
18 ;Estuvo cansado/a? 1 2 3 4
19 ;Interfiri6 algin dolor en sus actividades diarias? 1 2 3 4
20 ;Ha tenido dificultad en concentrarse en cosas como 1 2 3 4

leer el periddico o ver la television?

21 ;Se sinti6 nervioso/a? 1 2 3 4
22 ;Se sinti6 preocupado/a? 1 2 3 4
23 ;Se sinti6 irritable? 1 2 3 4
24 ;Se sinti6é deprimido/a? 1 2 3 4
25 ;Ha tenido dificultades para recordar cosas? 1 2 3 4
26 ;Ha interferido su estado fisico o el tratamiento 1 2 3 4

médico en su vida familiar?

27 (Ha interferido su estado fisico o el tratamiento 1 2 3 4

médico en sus actividades sociales?

28 ;Le han causado problemas econémicos su estado 1 2 3 4

fisico o el tratamiento médico?

Por favor en las siguientes preguntas, ponga un circulo en el nimero del 1 al 7 que

mejor se aplique a usted

29 ;Cémo valoraria su salud general durante la semana pasada?

Pésima 1 2 3 4 5 6 7 excelente

30 ;Como valoraria su calidad de vida en general durante la semana pasada?

Pésima 1 2 3 4 5 6 7 excelente




Anexo 4

Inventario de Ansiedad de Beck (BAI)

En el cuestionario hay una lista de sintomas comunes de la ansiedad. Lea cada uno de los
items atentamente, e indique, con una cruz, cuanto le ha afectado en la tltima semana

incluyendo hoy:
X

a-En b- c- d-
absoluto levemente moderado severamente

1 Torpe o entumecido.

2 Acalorado.

3 Con temblor en las piernas.

4 Incapaz de relajarse

5 Con temor a que ocurra lo peor.
6 Mareado, o que se le va la cabeza.

7 Con latidos del corazon fuertes y
acelerados.

8 Inestable.

9 Atemorizado o asustado.

10 Nervioso

11 Con sensacién de bloqueo.
12 Con temblores en las manos.
13 Inquieto, inseguro

14 Con miedo a perder el control.
15 Con sensacion de ahogo.

16 Con temor a morir.

17 Con miedo.

18 Con problemas digestivos.
19 Con desvanecimientos.

20 Con rubor facial.

21 Con sudores, frios o calientes

Puntuacion total
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Anexo 5

CUESTIONARIO DE DEPRESION DE BECK

Elija de cada uno de estos 21 planteamientos, el que mejor refleje su opinién.

. No me siento triste.
. Me siento triste.

Me siento siempre triste y no puedo salir de mi tristeza.

. Estoy tan triste e infeliz que no puedo soportarlo.

. No me siento especialmente desanimado ante el futuro.
. Me siento desanimado con respecto al futuro.

Siento que no tengo nada que esperar.

. Siento que en el futuro no hay esperanza y que las cosas no pueden mejorar.

. No creo que sea un fracaso.
. Creo que he fracasado mas que cualquier persona normal.

Al recordar mi vida pasada, todo lo que puedo ver es un montoén de fracasos.

. Creo que soy un fracaso absoluto como persona.

. Obtengo tanta satisfaccion de las cosas como la que solia obtener antes.
. No disfruto de las cosas de la manera en que solia hacerlo.

Ya no tengo verdadero satisfaccion de nada.

. Estoy insatisfecho o aburrido de todo.

. No me siento especialmente culpable.
. No me siento culpable una buena parte del tiempo.

Me siento culpable casi siempre.

. Me siento culpable siempre.

. No creo que este siendo castigado.
. Creo que puedo ser castigado.

Espero ser castigado.
Creo que estoy siendo castigado

No me siento decepcionado de mi mismo.

. Me he decepcionado a mi mismo.

Estoy disgustado conmigo mismo.

. Me odio.

. No creo ser peor que los demas.
. Me critico por mis debilidades o errores.

Me culpo siempre por mis errores.

. Me culpo de todo lo malo que sucede.
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13.

14.

15.

16.

17.
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a.
b.
C.

. No pienso en matarme.

. Pienso en matarme, pero no lo haria.
. Me gustaria matarme.

. Me mataria si tuviera la oportunidad

. No lloro mas de lo de costumbre.

. Ahora lloro mas de lo que lo solia hacer.

. Ahora lloro todo el tiempo.

. Solia poder llorar, pero ahora no puedo llorar aunque quiera.

. Las cosas no me irritan mas que de costumbre.

. Las cosas me irritan mas que de costumbre

. Estoy bastante irritado o enfadado una buena parte del tiempo.
. Ahora me siento irritado todo el tiempo.

. No he perdido el interés por otras cosas.

. Estoy menos interesado en otras personas que de costumbre.
. He perdido casi todo el interés por otras personas.

. He perdido todo mi interés por otras personas.

. Tomo decisiones casi siempre.

. Postergo la adopcién de decisiones mas que de costumbre.
. Tengo mas dificultad para tomar decisiones que antes.

. Ya no puedo tomar decisiones.

. No creo que mi aspecto sea peor que de costumbre.

. Me preocupa el hecho de parecer viejo sin atractivos.
. Tengo que obligarme seriamente con mi aspecto, y parezco poco atractivo.
. Creo que me veo feo.

Puedo trabajar tan bien como antes.
Me cuesta mas esfuerzo empezar a hacer algo.
Tengo que obligarme seriamente para hacer cualquier cosa.

d. No puedo trabajar en absoluto

a. Puedo dormir tan bien como antes.

b.
C.

a0 oW

No puedo dormir tan bien como solia.

Me despierto una o dos horas mas temprano que de costumbre y me cuesta

mucho volver a dormir.

. Me despierto varias horas antes de lo que solia y no puedo volver a dormir.

No me canso mas que de costumbre.

. Me canso mas facilmente que de costumbre.

Me canso sin hacer nada.

. Estoy demasiado cansado como para hacer algo.
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19.

20.

21.
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. Mi apetito no es peor que de costumbre.
. Mi apetito no es tan bueno como solia ser.

Mi apetito esta mucho peor ahora.

. Ya no tengo apetito.

. No he perdido mucho peso, si es que he perdido algo, altimamente.
. He rebajado mas de dos kilos y medio.

He rebajado mas de cinco kilos.

. He rebajado mas de siete kilos y medio.

No me preocupo por mi salud mas que de costumbre.

Estoy preocupado por problemas fisicos como, por ejemplo, dolores, molestias
estomacales o estrefiimiento.

Estoy preocupado por mis problemas fisico y me resulta dificil pensar en otra
cosa.

Estoy tan preocupado por mis problemas fisicos que no puedo pensar en
ninguna otra cosa.

. No he notado cambio alguno reciente en mi interés por el sexo.
. Estoy menos interesado en el sexo de lo que solia estar.

. Ahora estoy mucho menos interesado en el sexo.

. He perdido por completo el interés en el sexo.
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Anexo 7
Inglés

SCHEDULE OF ATTITUDES TOWARD HASTENED DEATH

10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

Rosenfeld et al., 1999

| feel confident that | will be able to cope with the emotional stress of my illness

| expect to suffer a great deal from emotional problems in the future because of my

illness

My illness has drained me so much that | do not want to go on living

| am seriously considering asking my doctor for help in ending my life

Unless my iliness improves, | will consider taking steps to end my life

Dying seems like the best way to relieve the pain and discomfort my illness causes
Despite my illness, my life still has purpose and meaning

| am careless about my treatment because | want to let the disease run its course

| want to continue living no matter how much pain or suffering my disease causes

I hope my disease will progress rapidly because | would prefer to die rather than
continue living with this illness

| have stopped treatment for my illness because | would prefer to let the disease run

its course.

| enjoy my present life, even with my iliness, and would not consider ending it

Because my illness cannot be cured, | would prefer to die sooner, rather than later
Dying seems like the best way to relieve the emotional suffering my illness causes
Doctors will be able to relieve most of the discomfort my iliness causes

Because of my illness, the idea of dying seems comforting

| expect to suffer a great deal from physical problems in the future because of my

illness

| plan to end my own life when my illness becomes too much to bear

| am aggressively pursuing all possible treatments because I'll do anything possible
to continue living

| am able to cope with the symptoms of my illness, and have no thoughts of ending

my life.
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Anexo 7
Espafiol

SAHD

Instrucciones. En cada una de las frases siguientes, sefiale con una X la opcién que mejor
corresponda, V (verdadero) o F (falso), a su posicion personal

1. Confio en que podré afrontar el estrés emocional de mi enfermedad. V F
2. Creo que en el futuro tendré muchos problemas emocionales por culpa de mi V F
enfermedad.

3. Mi enfermedad me ha agotado tanto que ya no deseo seguir viviendo. V F

4. Estoy pensando seriamente pedir a mi médico que me ayude a poner finamivida. V F

5. A menos que mi enfermedad mejore, pensaré en tomar medidas para poner fin a V F
mi vida
6. La muerte me parece la mejor forma de librarme del dolor y malestar que me V F

causa mi enfermedad.
7. A pesar de mi enfermedad, mi vida aun tiene un objetivo y un significado. V F

8. Me importa poco el tratamiento, lo que quiero es que la enfermedad siga su curso. V F

9. Quiero continuar viviendo a pesar del dolor o sufrimiento que me cause mi V F
enfermedad.
10. Espero que mi enfermedad progrese rapidamente, porque prefiero morir a V F

continuar viviendo con esta enfermedad.

11. He dejado el tratamiento, porque prefiero dejar que la enfermedad siga su curso. V F

12. Me gusta mi vida y no pienso en ponerle fin a pesar de mi enfermedad. V F

13. Debido a que mi enfermedad no tiene curacién prefiero morir lo antes V F
posible.

14. La muerte me parece la mejor forma de librarme del sufrimiento emocional que V F

me causa mi enfermedad

15. Los médicos seran capaces de aliviar gran parte del malestar que me causa mi V F

enfermedad.

16. Debido a mi enfermedad, la idea de morir me parece reconfortante. V F

17. Creo que en el futuro sufriré muchos problemas fisicos debido a mi V F
enfermedad.

18. Cuando la enfermedad me sea insoportable tengo pensado acabar con mi vida. V F

19. Busco con todas mis fuerzas todos los tratamientos posibles, haré V F

cualquier cosa para seguir viviendo
20. Soy capaz de afrontar los sintomas de mi enfermedad y no pienso en ponerfina V F

mi vida.
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PPS (Palliative Performance Status)

Anexo 8

Deambulacion Actividad Autocuidado Ingesta Conciencia
100% Completa Normal Completo Normal Normal
90% Completo Actividad normal completo Normal Normal
Alguna evidencia de
enfermedad.
80% Completa Actividad normal completo Normal Normal
Alguna evidencia de
enfermedad
70% Disminuida Incapacidad para completo Normal o Normal
trabajar. Enfermedad Disminuida
significativa
60% Disminuida Incapacidad para las Asistencia Normal o Normal-
labores. Enfermedad ocasional Disminuida Confuso
significativa.
50% Sentado/ Incapacidad para Asistencia Normal o Normal o
acostado cualquier ocasional es Disminuida Confuso
Trabajo. Enfermedad necesaria
Extensa
40% Predominante Incapacidad la Gran asistencia Normal o Normal o +
mente en mayoria de Disminuida Confuso.
cama las actividades. Somnoliento
Enfermedad extensa
30% Encamado Incapaz para realitzar ~ Totalmente Reducida Normal o
cualquier tipo de dependiente confuso o
Trabajo. Enfermedad Sde.
extensa Confusional
20% Encamado Incapaz para realitzar ~ Totalmente Capaz solo Normal o
cualquier tipo de dependiente de beber a confuso o
Trabajo. Enfermedad sorbos Sde.
extensa Confusional
10% Encamado Incapaz para realitzar ~ Totalmente Sélo Somnoliento
cualquier tipo de dependiente cuidadosde o Coma
Trabajo. Enfermedad la boca
extensa
0% Exitus
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Anexo 9

Indice de Karnofsky

Escala funcional de Karnofsky - Indice de Karnofsky

Asintomatico 100
Sin evidencia de enfermedad

Capaz de realizar actividad normal 90
Signos o sintomas menores de enfermedad

Actividad normal con esfuerzo 80
Algunos sintomas o signos de enfermedad

Incapaz de realizar actividad normal o trabajar 70
Se vale por si mismo

Asistencia ocasional 60
Se hace cargo de la mayoria de sus necesidades

Considerable asistencia 50
Frecuentes cuidados médicos

Imposibilitado 40
Requiere cuidados especiales y asistencia

Gravemente imposibilitado 30
La hospitalizacidon estd indicada aunque la muerte no es inminente

Muy enfermo. Precisa hospitalizacion 20
Requiere tratamiento de soporte activo

Moribundo 10

Exitus 0
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1. Durante los ultimos tres dias, éel/la paciente ha padecido
dolor?
o 0 No, ninguno.
o 1 Leve, pero no lo suficientemente molesto para tener
que aliviarlo.
o 2 Moderado, el dolor limita algunas actividades.
o 3 Grave, el dolor limita mucho la realizacion de
actividades o la concentracion.
o 4 Insoportable, el paciente no puede pensar en otra
cosa.

2. Durante los ultimos tres dias, ¢ha habido otros sintomas,
como nauseas, tos o estrefiimiento, que aparentemente hayan
afectado al estado del/de la paciente?
o 0 No, ninguno.
Leves.
Moderados.
Graves.
Insoportables.

O O O O
A WN -

3. Durante los ultimos tres dias, éel/la paciente ha estado
angustiado por su enfermedad o por el tratamiento?
o 0 No, en ningin momento.
o 1 Casinunca.
o 2 Aveces, en algunas ocasiones afecta a su
concentracion.
o 3 Casisiempre; a menudo afecta a su concentracion.
o 4 Si, estan angustiados en todo momento.

4. Durante los ultimos tres dias, é¢algun familiar o allegado ha
estado angustiado por el/la paciente?

o 0 No, en ningin momento.

o 1 Casinunca.

o 2 Aveces, en algunas ocasiones afecta a su
concentracion.
3 Casi siempre; a menudo afecta a su concentracion.
4 Si, estan angustiados en todo momento.

o O

ESCALA POS (Palliative Outcome Scale)

5. Durante los ultimos tres dias, équé informacidn se le ha dado
al/a la paciente y a sus familiares o allegados?

(¢]

@]
@]

0

Informacién completa, el paciente puede preguntar

todo lo que desee.

1

Se ha dado informacidn, aunque no siempre ha sido

comprendida por el paciente.

2

Se ha dado informacién que el paciente ha pedido,

aunque hubiera deseado mas.

3
4

Muy poca, e incluso se ha evitado ciertos aspectos.
Ninguna.

6. Durante los ultimos tres dias, éel/la paciente ha podido
comentar cdmo se siente con sus familiares o amigos?

O O O O O

A W NERL O

Si, tanto como ha querido.
Casi siempre.

A veces.

Casi nunca.

No, en ninglin momento.

7. Durante los ultimos tres dias, écree que el/la paciente ha
sentido que merece la pena vivir?

O O O O O

W N O

Si, tanto como ha querido.
Casi siempre.

A veces.

Casi nunca.

No, en ninglin momento.

8. Durante los ultimos tres dias, écree que el/la paciente se ha
sentido bien consigo mismo/a?

O O O O O

W N O

Si, tanto como ha querido.
Casi siempre.

A veces.

Casi nunca.

No, en ningin momento.

Anexo 10

9. Durante los ultimos tres dias, ¢ cuanto tiempo cree que se ha
perdido en asuntos relacionados con la salud de
este / esta paciente, como esperas o repeticion de pruebas?

o 1 Nada de tiempo.
o 2 Hasta medio dia.
o 3 Masde medio dia.

10. Durante los ultimos tres dias, é¢se han tratado cuestiones
practicas, tanto personales como econdémicas, sugeridas como
consecuencia de su enfermedad?
o 0 Sehan tratado problemas practicos y se han llevado
como el/la paciente queria.

o 1 Seestan tratando los problemas practicos.
o 2 Hay problemas practicos que no se han tratado.
o 3 El/la paciente no ha tenido problemas practicos.

11. Si los hubiera, écuales han sido los principales problemas
del/de la paciente durante los ultimos tres dias?

12. ¢Cudl es el grado de actividad del/de la paciente segun la
escala ECOG?
1. Plenamente activo
Alguna limitacion;
Limitaciones moderadas;
Limitaciones importantes;
Totalmente incapacitado)

e wn
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Screening Questions (CASP Original)
Lethborg C. 2012

Anexo 11

Question

Lethborg 2012

1) Was there a clear statement of the aims of the research?
Consider:

— what the goal of the research was Yes
— why it is important Yes
— its relevance Yes
2) Is a qualitative methodology appropriate? Yes

Consider:
— if the research seeks to interpret or illuminate the actions and/or subjective experiences of research
participants

(describes subjective experiences of the
participants)

3) Was the research design appropriate to address the aims of the research?
Consider:

— if the researcher has justified the research design (e.g. have they discussed how they decided which methods No
to use?)

4) Was the recruitment strategy appropriate to the aims of the research?

Consider:

— if the researcher has explained how the participants were selected yes
— if they explained why the participants they selected were the most appropriate to provide access to the type of yes
knowledge sought by the study yes

— if there are any discussions around recruitment (e.g. why some people chose not to take part)

5) Were the data collected in a way that addressed the research issue?

Consider:

— if the setting for data collection was justified

—if it is clear how data were collected (e.g. focus group, semi-structured interview etc)

— if the researcher has justified the methods chosen

— if the researcher has made the methods explicit (e.g. for interview method, is there an indication of how
interviews were conducted, did theyused a topic guide?)

— if methods were modified during the study. If so, has the researcher explained how and why?

— if the form of data is clear (e.g. tape recordings, video material, notes etc)

— if the researcher has discussed saturation of data.

(but she doesn’t justified the chosen method)

no
yes
no
yes

yes
yes
no

6) Has the relationship between researcher and participants been adequately considered?
Consider whether it is clear:

— if the researcher critically examined their own role, potential bias and influence during:

— formulation of research questions

— data collection, including sample recruitment

(manualized)

yes
yes

XX



and choice of location yes
— how the researcher responded to events during the study and whether they considered the implications of any yes
changes in the research design

7) Have ethical issues been taken into consideration?

Consider:

— if there are sufficient details of how the research was explained to participants for the reader to assess yes
whether ethical standards were maintained

— if the researcher has discussed issues raised by the study (e. g. issues around informed consent or yes
confidentiality or how they have handled the effects of the study on the participants during and after the study)

— if approval has been sought from the ethics committee yes
8) Was the data analysis sufficiently rigorous?

Consider:

— if there is an in-depth description of the analysis process no
— if thematic analysis is used. If so, is it clear how the categories/themes were derived from the data? yes
— whether the researcher explains how the data presented were selected from the original sample to no
demonstrate the analysis process

— if sufficient data are presented to support the findings yes
— to what extent contradictory data are taken into account no
— whether the researcher critically examined their own role, potential bias and influence during analysis and no
selection of data for presentation

9) Is there a clear statement of findings?

Consider:

— if the findings are explicit

— if there is adequate discussion of the evidence both for and against the researcher’s arguments yes
— if the researcher has discussed the credibility of their findings (e.g. triangulation, respondent validation, more no
than one analyst.) yes
— if the findings are discussed in relation to the original research questions yes
10 How valuable is the research?

Consider:

— if the researcher discusses the contribution the study makes to existing knowledge or understanding (e.g. do Yes
they consider the findings in relation to current practice or policy, or relevant research-based literature?)

— if they identify new areas where research is necessary Yes
— if the researchers have discussed whether or how the findings can be transferred to other populations or Yes

considered other ways the research may be used
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CONSORT 2010 checklist of information to include when reporting a randomised trial*

Section/Topic

Item
No

Checklist item

Reported on
page No

Title and abstract: The Meaning in Life Intervention for patients with Advanced Stage Cancer: development of a pilot study. Mok E. 2012

la Identification as a randomised trial in the title No
1b Structured summary of trial design, methods, results, and conclusions (for specific guidance see CONSORT for abstracts) Yes
Introduction
Background and 2a Scientific background and explanation of rationale Yes
objectives 2b Specific objectives or hypotheses Yes
Methods
Trial design 3a Description of trial design (such as parallel, factorial) including allocation ratio Yes
3b Important changes to methods after trial commencement (such as eligibility criteria), with reasons -
Participants 4a Eligibility criteria for participants Yes
4b Settings and locations where the data were collected Yes
Interventions 5 The interventions for each group with sufficient details to allow replication, including how and when they were actually administered Yes (but usual
care??)
Outcomes 6a Completely defined pre-specified primary and secondary outcome measures, including how and when they were assessed Yes
6b Any changes to trial outcomes after the trial commenced, with reasons -
Sample size 7a How sample size was determined No
7b When applicable, explanation of any interim analyses and stopping guidelines -
Randomisation:
Sequence generation 8a Method used to generate the random allocation sequence Yes
8b Type of randomisation; details of any restriction (such as blocking and block size) Yes
Allocation concealment 9 Mechanism used to implement the random allocation sequence (such as sequentially numbered containers), describing any steps taken to conceal the Yes
mechanism sequence until interventions were assigned
Implementation 10 Who generated the random allocation sequence, who enrolled participants, and who assigned participants to interventions Yes
Blinding 1la If done, who was blinded after assignment to interventions (for example, participants, care providers, those assessing outcomes) and how Yes
11b If relevant, description of the similarity of interventions No
Statistical methods 12a Statistical methods used to compare groups for primary and secondary outcomes Yes
12b Methods for additional analyses, such as subgroup analyses and adjusted analyses Yes
Results
Participant flow (a 13a For each group, the numbers of participants who were randomly assigned, received intended treatment, and were analysed for the primary outcome Yes

XXII




diagram is strongly 13b For each group, losses and exclusions after randomisation, together with reasons Yes
recommended)
Recruitment 14a Dates defining the periods of recruitment and follow-up Yes
14b Why the trial ended or was stopped No
Baseline data 15 A table showing baseline demographic and clinical characteristics for each group Yes
Numbers analysed 16 For each group, number of participants (denominator) included in each analysis and whether the analysis was by original assigned groups Yes
Outcomes and estimation 17a For each primary and secondary outcome, results for each group, and the estimated effect size and its precision (such as 95% confidence interval) Yes
17b For binary outcomes, presentation of both absolute and relative effect sizes is recommended No
Ancillary analyses 18 Results of any other analyses performed, including subgroup analyses and adjusted analyses, distinguishing pre-specified from exploratory Yes
Harms 19 All important harms or unintended effects in each group (for specific guidance see CONSORT for harms) -
Discussion
Limitations 20 Trial limitations, addressing sources of potential bias, imprecision, and, if relevant, multiplicity of analyses Yes
Generalisability 21 Generalisability (external validity, applicability) of the trial findings Yes
Interpretation 22 Interpretation consistent with results, balancing benefits and harms, and considering other relevant evidence Yes
Other information
Registration 23 Registration number and name of trial registry No
Protocol 24 Where the full trial protocol can be accessed, if available No
Funding 25 Sources of funding and other support (such as supply of drugs), role of funders Yes

*We strongly recommend reading this statement in conjunction with the CONSORT 2010 Explanation and Elaboration for important clarifications on all the items. If relevant, we also recommend
reading CONSORT extensions for cluster randomised trials, non-inferiority and equivalence trials, non-pharmacological treatments, herbal interventions, and pragmatic trials. Additional extensions
are forthcoming: for those and for up to date references relevant to this checklist, see www.consort-statement.org.
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CONSORT 2010 checklist of information to include when reporting a randomised trial*

Section/Topic

Item

No

Checklist item

Reported on
page No

Title and abstract: Pilot Randomized Controlled Trial of IMCP for patients with advanced cancer. Breitbart W. 2012

la Identification as a randomised trial in the title Yes
1b Structured summary of trial design, methods, results, and conclusions (for specific guidance see CONSORT for abstracts) Yes
Introduction
Background and 2a Scientific background and explanation of rationale Yes
objectives 2b Specific objectives or hypotheses Yes
Methods
Trial design 3a Description of trial design (such as parallel, factorial) including allocation ratio Yes
3b Important changes to methods after trial commencement (such as eligibility criteria), with reasons -
Participants 4a Eligibility criteria for participants Yes
4b Settings and locations where the data were collected Yes
Interventions 5 The interventions for each group with sufficient details to allow replication, including how and when they were actually administered Yes
Outcomes 6a Completely defined pre-specified primary and secondary outcome measures, including how and when they were assessed Yes
6b Any changes to trial outcomes after the trial commenced, with reasons -
Sample size 7a How sample size was determined No
7b When applicable, explanation of any interim analyses and stopping guidelines No
Randomisation:
Sequence generation 8a Method used to generate the random allocation sequence Yes
8b Type of randomisation; details of any restriction (such as blocking and block size) Yes
Allocation concealment 9 Mechanism used to implement the random allocation sequence (such as sequentially numbered containers), describing any steps taken to conceal the Yes
mechanism sequence until interventions were assigned
Implementation 10 Who generated the random allocation sequence, who enrolled participants, and who assigned participants to interventions No
Blinding 1la If done, who was blinded after assignment to interventions (for example, participants, care providers, those assessing outcomes) and how No
11b If relevant, description of the similarity of interventions --
Statistical methods 12a Statistical methods used to compare groups for primary and secondary outcomes Yes
12b Methods for additional analyses, such as subgroup analyses and adjusted analyses No
Results
Participant flow (a 13a For each group, the numbers of participants who were randomly assigned, received intended treatment, and were analysed for the primary outcome Yes
diagram is strongly 13b For each group, losses and exclusions after randomisation, together with reasons Yes

recommended)
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Recruitment 14a Dates defining the periods of recruitment and follow-up Yes
14b Why the trial ended or was stopped No
Baseline data 15 A table showing baseline demographic and clinical characteristics for each group No
Numbers analysed 16 For each group, number of participants (denominator) included in each analysis and whether the analysis was by original assigned groups Yes
Outcomes and estimation 17a For each primary and secondary outcome, results for each group, and the estimated effect size and its precision (such as 95% confidence interval) Yes
17b For binary outcomes, presentation of both absolute and relative effect sizes is recommended -
Ancillary analyses 18 Results of any other analyses performed, including subgroup analyses and adjusted analyses, distinguishing pre-specified from exploratory Yes
Harms 19 All important harms or unintended effects in each group (for specific guidance see CONSORT for harms) -
Discussion
Limitations 20 Trial limitations, addressing sources of potential bias, imprecision, and, if relevant, multiplicity of analyses Yes
Generalisability 21 Generalisability (external validity, applicability) of the trial findings Yes
Interpretation 22 Interpretation consistent with results, balancing benefits and harms, and considering other relevant evidence Yes
Other information
Registration 23 Registration number and name of trial registry No
Protocol 24 Where the full trial protocol can be accessed, if available No
Funding 25 Sources of funding and other support (such as supply of drugs), role of funders Yes

*We strongly recommend reading this statement in conjunction with the CONSORT 2010 Explanation and Elaboration for important clarifications on all the items. If relevant, we also recommend
reading CONSORT extensions for cluster randomised trials, non-inferiority and equivalence trials, non-pharmacological treatments, herbal interventions, and pragmatic trials. Additional extensions
are forthcoming: for those and for up to date references relevant to this checklist, see www.consort-statement.org.
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CONSORT 2010 checklist of information to include when reporting a randomised trial*

Section/Topic

Item

No

Checklist item

Reported on
page No

Title and abstract: MCGP for patients with advanced cancer: a pilot Randomised Control Trial. Breitbart W. 2010

la Identification as a randomised trial in the title Yes
1b Structured summary of trial design, methods, results, and conclusions (for specific guidance see CONSORT for abstracts) Yes
Introduction
Background and 2a Scientific background and explanation of rationale Yes
objectives 2b Specific objectives or hypotheses Yes
Methods
Trial design 3a Description of trial design (such as parallel, factorial) including allocation ratio Yes
3b Important changes to methods after trial commencement (such as eligibility criteria), with reasons -
Participants 4a Eligibility criteria for participants Yes
4b Settings and locations where the data were collected Yes
Interventions 5 The interventions for each group with sufficient details to allow replication, including how and when they were actually administered Yes
Outcomes 6a Completely defined pre-specified primary and secondary outcome measures, including how and when they were assessed Yes
6b Any changes to trial outcomes after the trial commenced, with reasons -
Sample size 7a How sample size was determined No
7b When applicable, explanation of any interim analyses and stopping guidelines -
Randomisation:
Sequence generation 8a Method used to generate the random allocation sequence No
8b Type of randomisation; details of any restriction (such as blocking and block size) No
Allocation concealment 9 Mechanism used to implement the random allocation sequence (such as sequentially numbered containers), describing any steps taken to conceal the No
mechanism sequence until interventions were assigned
Implementation 10 Who generated the random allocation sequence, who enrolled participants, and who assigned participants to interventions No
Blinding 1la If done, who was blinded after assignment to interventions (for example, participants, care providers, those assessing outcomes) and how --
11b If relevant, description of the similarity of interventions Yes
Statistical methods 12a Statistical methods used to compare groups for primary and secondary outcomes Yes
12b Methods for additional analyses, such as subgroup analyses and adjusted analyses No
Results
Participant flow (a 13a For each group, the numbers of participants who were randomly assigned, received intended treatment, and were analysed for the primary outcome Yes
diagram is strongly 13b For each group, losses and exclusions after randomisation, together with reasons Yes
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recommended)

Recruitment 1l4a Dates defining the periods of recruitment and follow-up Yes
14b Why the trial ended or was stopped No
Baseline data 15 A table showing baseline demographic and clinical characteristics for each group No
Numbers analysed 16 For each group, number of participants (denominator) included in each analysis and whether the analysis was by original assigned groups Yes
Outcomes and estimation 17a For each primary and secondary outcome, results for each group, and the estimated effect size and its precision (such as 95% confidence interval) No
17b For binary outcomes, presentation of both absolute and relative effect sizes is recommended --
Ancillary analyses 18 Results of any other analyses performed, including subgroup analyses and adjusted analyses, distinguishing pre-specified from exploratory Yes
Harms 19 All important harms or unintended effects in each group (for specific guidance see CONSORT for harms) --
Discussion
Limitations 20 Trial limitations, addressing sources of potential bias, imprecision, and, if relevant, multiplicity of analyses Yes
Generalisability 21 Generalisability (external validity, applicability) of the trial findings Yes
Interpretation 22 Interpretation consistent with results, balancing benefits and harms, and considering other relevant evidence Yes
Other information
Registration 23 Registration number and name of trial registry No
Protocol 24 Where the full trial protocol can be accessed, if available No
Funding 25 Sources of funding and other support (such as supply of drugs), role of funders Yes

*We strongly recommend reading this statement in conjunction with the CONSORT 2010 Explanation and Elaboration for important clarifications on all the items. If relevant, we also recommend
reading CONSORT extensions for cluster randomised trials, non-inferiority and equivalence trials, non-pharmacological treatments, herbal interventions, and pragmatic trials. Additional extensions
are forthcoming: for those and for up to date references relevant to this checklist, see www.consort-statement.org.
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CONSORT 2010 checklist of information to include when reporting a randomised trial*

Section/Topic

Item

No

Checklist item

Reported on
page No

Title and abstract: The MMi appears to increase MiL in advanced ovarian cancer: a Randomised Control Trial study

la Identification as a randomised trial in the title Yes
1b Structured summary of trial design, methods, results, and conclusions (for specific guidance see CONSORT for abstracts) Yes
Introduction
Background and 2a Scientific background and explanation of rationale Yes
objectives 2b Specific objectives or hypotheses Yes
Methods
Trial design 3a Description of trial design (such as parallel, factorial) including allocation ratio Yes
3b Important changes to methods after trial commencement (such as eligibility criteria), with reasons -
Participants 4a Eligibility criteria for participants Yes
4b Settings and locations where the data were collected No (inespecific)
Interventions 5 The interventions for each group with sufficient details to allow replication, including how and when they were actually administered Yes
Outcomes 6a Completely defined pre-specified primary and secondary outcome measures, including how and when they were assessed Yes
6b Any changes to trial outcomes after the trial commenced, with reasons -
Sample size 7a How sample size was determined Yes
7b When applicable, explanation of any interim analyses and stopping guidelines No
Randomisation:
Sequence generation 8a Method used to generate the random allocation sequence Yes
8b Type of randomisation; details of any restriction (such as blocking and block size) Yes
Allocation concealment 9 Mechanism used to implement the random allocation sequence (such as sequentially numbered containers), describing any steps taken to conceal the Yes
mechanism sequence until interventions were assigned
Implementation 10 Who generated the random allocation sequence, who enrolled participants, and who assigned participants to interventions Yes
Blinding 1la If done, who was blinded after assignment to interventions (for example, participants, care providers, those assessing outcomes) and how Yes
11b If relevant, description of the similarity of interventions No
Statistical methods 12a Statistical methods used to compare groups for primary and secondary outcomes Yes
12b Methods for additional analyses, such as subgroup analyses and adjusted analyses No
Results
Participant flow (a 13a For each group, the numbers of participants who were randomly assigned, received intended treatment, and were analysed for the primary outcome Yes
diagram is strongly 13b For each group, losses and exclusions after randomisation, together with reasons Yes

recommended)
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Recruitment 14a Dates defining the periods of recruitment and follow-up Yes
14b Why the trial ended or was stopped No
Baseline data 15 A table showing baseline demographic and clinical characteristics for each group Yes
Numbers analysed 16 For each group, number of participants (denominator) included in each analysis and whether the analysis was by original assigned groups Yes
Outcomes and estimation 17a For each primary and secondary outcome, results for each group, and the estimated effect size and its precision (such as 95% confidence interval) Yes
17b For binary outcomes, presentation of both absolute and relative effect sizes is recommended -
Ancillary analyses 18 Results of any other analyses performed, including subgroup analyses and adjusted analyses, distinguishing pre-specified from exploratory No
Harms 19 All important harms or unintended effects in each group (for specific guidance see CONSORT for harms) No
Discussion
Limitations 20 Trial limitations, addressing sources of potential bias, imprecision, and, if relevant, multiplicity of analyses Yes
Generalisability 21 Generalisability (external validity, applicability) of the trial findings Yes
Interpretation 22 Interpretation consistent with results, balancing benefits and harms, and considering other relevant evidence Yes
Other information
Registration 23 Registration number and name of trial registry No
Protocol 24 Where the full trial protocol can be accessed, if available No
Funding 25 Sources of funding and other support (such as supply of drugs), role of funders Yes

*We strongly recommend reading this statement in conjunction with the CONSORT 2010 Explanation and Elaboration for important clarifications on all the items. If relevant, we also recommend
reading CONSORT extensions for cluster randomised trials, non-inferiority and equivalence trials, non-pharmacological treatments, herbal interventions, and pragmatic trials. Additional extensions
are forthcoming: for those and for up to date references relevant to this checklist, see www.consort-statement.org.
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Anexo 12

HOJA DE INFORMACION AL PACIENTE

Apreciado Sr/Sra:

Nos gustaria invitarle a participar en el estudio “Validacion de la Escala MLQ” sobre el
Sentido de la Vida, en pacientes que se encuentren ingresados en la Unidad de Cuidados
Paliativos de I'Institut Catala d’Oncologia-I'Hospitalet.

Esta escala se ha usado en otros paises pero todavia no se ha estudiado si es tutil y
comprensible en espafiol ni cémo funciona este instrumento en pacientes con
caracteristicas como las suyas.

La informaci6n para este estudio se obtiene a través de los cuestionaros que respondan los
pacientes como usted. Su participacidn en el estudio no supondra mas que contenstaciéon
sincera de las 10 preguntas que se le haran referentes al sentido de la vida.

La informacion obtenida es absolutamente anénima. Las respuestas van consignadas con
un cédigo al que sélo tiene acceso el investigador principal. La aceptaciéon o rechazo a
participar en este estudio, no afectard en ningin caso la atenciéon que usted vaya a a
recibir.

Si accede a participar, debera firmar la hoja de consentimineto, lo cual séloimplica que
usted consiente al registro y proceso de las respuestas que nos proporciones, las cuales s e
introduciran en una base de datos protegida que imposibilitara su identificacién mediante
un sistema de disociacion, de acuerdo con la ley organica 15/1999 de Proteccién de Datos
de Caracter Personal, con derecho al acceso a sus datos, rectificacién cancelacion y
oposicion de los datos (ARCO).

Si usted desea mas informacioén, por favor contacte con:

Mariona Guerrero Torrelles, enfermera
mguerrero@uic.es
SantCugat del Vallés 15.03.2014 (version 1-15.03.2014)
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Anexo 13

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
(fase 2)

“Validacion de la escala “Meaning in Life Questionaire” (MLQ) al espaiiol, para
pacientes con enfermedad avanzada”

Este documento de consentimiento informado le informara en qué consistiria su
participacién en este proyecto de investigacion. Es importante que usted lea este
material cuidadosamente y que luego decida voluntariamente si desea participar.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Mariona Guerrero Torrelles

PROPOSITO: EL proposito de esta investigacion es: Obtener una herramienta fiable a la
hora de valorar el sentido de la vida en pacientes con enfermedad avanzada.

DURACION: Su participacién en este estudio sera de una unica vez. A un nimero reducido
de participantes se les pedira que repitan los cuestionarios al cabo de un mes.

PROCEDIMIENTOS: Usted debera cumplimentar un cuestionario que contiene preguntas
relacionadas con: el sentido de la vida, la ansiedad, la depresién y su calidad de vida. En
total puede tardar entre 10 y 15 minutos. En el caso de que hubiera alguna duda, la
enfermera investigadora le podra ayudar a cumplimentarlo.

POSIBLES RIESGOS/ BENEFICIOS: No se conoce ningun riesgo asociado a la
cumplimentacién del cuestionario. Los posibles beneficios de su participaciéon son:
mejorar la valoracion y atencién del sentido de la vida en pacientes que se encuentren en
estado avanzado de enfermedad.

CONFIDENCIALIDAD: Los datos de este estudio se mantendran confidenciales hasta el
grado permitido por las leyes y/o normas aplicables, sus datos no estaran disponibles
publicamente. Su identidad se mantendra confidencial incluso si una publicacién cientifica
recogiera los resultados de este estudio. Los datos personales seran incorporados a un
fichero automatizado que ofrece un nivel de protecciéon conforme a la legislacién espafiola
(Ley Organica 15/99 de Proteccion de Datos Personales”.

CON QUIEN HABLAR SI TIENE PREGUNTAS: Para cualquier consulta relacionada con este
estudio o dudas que pudieran surgir, Ud. podrd ponerse en contacto con la enfermera
Mariona Guerrero, al teléfono 627.006.877 o bien a través del correo electrdnico:
mguerrero@uic.es

PARTICIPACION VOLUNTARIA: Su participacion en este estudio de investigacion es
voluntaria. En caso de rechazar participar en este estudio, no perdera los beneficios o

tratamientos a los que usted tiene derecho. Su atencion asistencial no se vera modificada
por el hecho de no participar en el estudio.
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INVESTIGADOR PRINCIPAL:

TITULO DEL PROYECTO: “Validacion de la escala Meaning in Life Questionaire (MLQ)
al espaiiol, para pacientes on enfermedad avanzada”

Su firma a continuacién confirma que usted ha leido este documento o que alguien se lo ha
leido. Usted recibira una copia firmada de este documento de consentimiento informado.
A usted se le ha dado y se le continuard dando la oportunidad de hacer preguntas y de
discutir su participacion con el investigador.

Usted ha elegido participar en este proyecto de investigacion libre y voluntariamente.

INVESTIGADOR PRINCIPAL Fecha

FIRMA DEL PACIENTE O TUTOR LEGAL (si se aplica) Fecha
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DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
(fase 3)

“Intervencion para mejorar el sentido de la vida en pacientes con enfermedad
avanzada”

Este documento de consentimiento informado le informara en qué consistiria su
participaciéon en este proyecto de investigacion. Es importante que usted lea este
material cuidadosamente y que luego decida voluntariamente si desea participar.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Mariona Guerrero Torrelles

PROPOSITO: EL propésito de esta investigacion es: Observar si la intervencién para
mejorar el sentido de la vida (SV), tiene repercusién positiva en el paciente con
enfermedad avanzada, ayudando a disminuir el deseo de adelantar la muerte (DAM).

DURACION: Su participacién en este estudio tendra una duracién aproximada de 1 mes.

PROCEDIMIENTOS: La intervenciéon se llevara a habitacién en la que se encuentre
ingresado o en las mismas consultas donde recibe habitualmente el seguimiento por parte
de su médico de referencia.

Cuando acceda a participar en el estudio, el investigador le pedird que cumplimente dos
escalas. Posteriormente se pondran de acuerdo para iniciar la intervenciéon en los
préximos dias. La intervencidn tendra una duracion de 2 a 4 dias. Al dia siguiente y al cabo
de un mes de la intervencion se le daran los mismos cuestionarios del primer dia. Los
cuestionarios se rellenaran junto con la enfermera.

POSIBLES RIESGOS/ BENEFICIOS: Este estudio no presenta ningtn riesgo para su salud.
Los posibles beneficios de su participaciéon son: mejorar el conocimiento sobre la
importancia del Sentido de la Vida y como ayuda a reducir el deseo de adelantar la muerte
en pacientes en estado avanzado de enfermedad.

CONFIDENCIALIDAD: Los datos de este estudio se mantendran confidenciales hasta el
grado permitido por las leyes y/o normas aplicables, sus datos no estaran disponibles
publicamente. Su identidad se mantendra confidencial incluso si una publicacién cientifica

recogiera los resultados de este estudio. Los datos personales seran incorporados a un
fichero automatizado que ofrece un nivel de proteccién conforme a la legislacién espafiola
(Ley Organica 15/99 de Proteccion de Datos Personales”.

CON QUIEN HABLAR SI TIENE PREGUNTAS: Para cualquier consulta relacionada con este
estudio o dudas que pudieran surgir, Ud. podra ponerse en contacto con la enfermera
Mariona Guerrero, al teléfono 627.006.877 o bien a través del correo electrénico:
mguerrero@uic.es

PARTICIPACION VOLUNTARIA: Su participacion en este estudio de investigacion es
voluntaria. En caso de rechazar participar en este estudio, no perdera los beneficios o
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tratamientos a los que usted tiene derecho. Su atencién asistencial no se vera modificada
por el hecho de no participar en el estudio.

INVESTIGADOR PRINCIPAL:

TITULO DEL PROYECTO: “Intervencioén para mejorar el sentido de la vida y el
bienestar espiritual en pacientes con enfermedad avanzada”

Su firma a continuacién confirma que usted ha leido este documento o que alguien se lo ha
leido. Usted recibira una copia firmada de este documento de consentimiento informado.
A usted se le ha dado y se le continuard dando la oportunidad de hacer preguntas y de
discutir su participacién con el investigador.

Usted ha elegido participar en este proyecto de investigacion libre y voluntariamente.

INVESTIGADOR PRINCIPAL Fecha

FIRMA DEL PACIENTE O TUTOR LEGAL (si se aplica) Fecha
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