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1. Introduccion. Presentacién del trabajo

El sufrimiento de las personas cobra una relevancia muy importante en la atencién alas
enfermedades y muy especialmente en la atencion a personas con enfermedades
avanzadas. El informe del Hastings Center® sobre los fines de la medicina a finales del
siglo XX estgante, deben ser la prevencion de las enfermedades y |a paliacion del dolor
y el sufrimiento, situando a mismo nivel € curar y € cuidar. En € mismo informe
Callahan® indica que los que sufren no son los cuerpos, son las personas. Es en éste

aspecto donde la atencion psicosocial cobra una especia relevancia.

En e contexto de los cuidados paliativos (CP) laimportancia de la atencion psicoldgica
es ampliamente reconocida por organizaciones relacionadas de ambito naciona e

internacional.

A este reconocimiento clinico es necesario afiadir rigor cientifico necesario para encajar
de forma adecuada en la tendencia en boga durante los Ultimos afios de la medicina
basada en la evidencia, y alacual los CP se han querido sumar, a mi entender de forma

muy acertada.

En estalinea es donde se enmarca e presente trabajo de investigacion, en la generacion
de evidencia que apoye la tarea que la atencion psicoldgica lleva desarrollando en

Espafia desde €l inicio de los CP hace aproximadamente 25 afios.
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2. Marcotedrico

2.1. Epidemiologia en la enfermedad cronica avanzada

Acorde a las estimaciones Globales de Salud de la Organizacién Mundial de la Salud?
[OMS], en 2011 murieron aproximadamente 54.6 millones de personas en todo €
mundo. La gran mayoria de estas muertes, el 66%, fueron debidas a enfermedades no
contagiosas. En este mismo informe la OMS estima que € ndmero de personas que
requeririan CP a fina de la vida sera de aproximadamente unos 20.4 millones (94%

adultos y 6% nifos).

En la Guia del control del cancer de 2010, laOMS® sefida el cancer como una de las
principales causas de muerte en todo e mundo. Esta misma guiala OMS calcula que en
2005 murieron de cancer 7,6 millones de personas y que en los sigientes 10 afios

moriran 84 millones mas si No se emprenden acciones.

En Espafa, los avances de la medicina y probablemente la mejora del estado del
bienestar ha producido un aumento en |la esperanza de vida en los Ultimos afios. Segun
el Instituto Nacional de Estadistica *(INE) la esperanza de vida para los hombres
espanoles ha pasado de 74 afios en 1991 a 80 en 2015 y con una prevision de llegar alos
82 afos en 2022. Con relacion a las mujeres las previsiones son aln mas optimistas,
siendo la esperanza de vida en 1991 de 80 afios, pasando a 86 en 2015 y con una

prevision de llegar a los 87 en 2022. Este aumento en la esperanza de vida, llevara
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inevitablemente apargado un aumento de enfermedades cronicas avanzadas que

regueriran, en lamayoria de los casos, de un abordaje de CP.

En un estudio publicado por Gémez et al® destaca que el 1.5% de |a poblacién espafiola
gue acuden a los servicios de medicina convencional padecen una enfermedad crénica
avanzada que requerira de un abordaje de atencién paliativa. Este mismo estudio nos
habla de un contexto espafiol con una sociedad envejecida, y con una ata presencia de
enfermedades crénicas, degenerativas e incapacitantes como |la diabetes o la demencia
Indica Gomez y colaboradores que € 75% de la poblacién de nuestro entorno muere a
consecuencia de una o varias enfermedades cronicas evolutivas en progresion, con
pronodstico de vida limitado durante meses y con deterioro progresivo, que presenta
frecuentes crisis, necesidades y demandas de todo tipo (fisicas, psicoldgicas, sociaesy
espirituales), alto uso de recursos y frecuentes dilemas éticos en la evolucion, que

generan un sufrimiento e impacto importantes.

2.2. Cuidados Paliativos

Se definen los CP como la disciplina que mejor responde a las necesidades de las
personas que estan en situacion de enfermedad avanzada y final de vida. La Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos® [SECPAL®], indica que clasicamente la atencién del
enfermo de cancer en fase termina ha constituido la razon primera de ser de los CP.
Aungue més recientemente, tal y como sefidlan Gomez et a’, que en la atencién
paliativa estan sucediendo una serie de cambios resultado de un proceso de transicion
conceptual, ampliando la atencion paliativa a la atencion a paciente crénico avanzado,
marcada por una intervencion flexible, adaptada a una evolucién de la enfermedad en
crisis, donde toman especial importancia los procesos de planificacion de decisiones

anticipadas por € paciente. Este cambio de actuacion se debe a la madurez
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experimentada por los equipos de cuidados paliativos, a las exigencias sanitarias y a

una mayor expansion territorial de los mismos que abarcatoda la geografia espariola.

En 2014, la OMS® hace publica la resolucién sobre CP en la que insta a los paises a
emprender acciones para fortalecer € nivel de los CP, recomendando una serie de
medidas gque combinadas consideradas necesarias juntamente con un liderazgo

comprometido para unos CP eficientesy eficaces.

El cuidado a los enfermos moribundos no ha sido siempre una prioridad para la
medicina. Asf, Sanz® en una revisién histdrica sobre la evolucién de los CP, indica que
es a partir de la propagacion de la doctrina cristiana que se establece la necesidad de
ayudar a enfermo gque se enfrenta a una muerte proxima, apareciendo los primeros
“Hospicios” en Roma, extendiéndose luego a toda Europa, como lugares donde se
cuidaba alos moribundos. Se podria considerar que estos fueron los origenes de los CP,
como una forma de atender a los pacientes al final de la vida, base del “movimiento
Hospice” que se extendié por todo el mundo a finales de los afios 60. Indica Sanz®,
citando a Belfor Mount, que es posteriormente, en 1977, en Canada cuando se acuiia el
concepto de “cuidado paliativo” como sustituto de los cuidados tipo “hospice” a partir

de laexperienciaen laUnidad de CP del Royal Victoria Hospital de Montreal.

En nuestro pais se inicia € desarrollo de los CP alrededor de los afios 90. Asi como
indica Bayés™ en mayo de 1989 se funda la Sociedad Catalano-Balear de Cuidados
Paliativos, en 1992 |la SECPAL y en e 1994 se publica & primer nimero de Medicina

Paliativa. A la par van credndose las primeras unidades de cuidados paliativos (UCP).

En Catalufia, comunidad autonoma pionera en e desarrollo de los CP en Espaiia, se
hace el primer congreso de CP en Espafia, en e que segiin Bayés™ participaron méas de

800 sanitarios de todo € pais.
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Actualmente se podrian establecer diferencias en relacién alo que se entiende por CPy
por “cuidados tipo hospice”. En este sentido, € Libro Blanco sobre normas de calidad y
estandares indica que la diferencia estarfa en la institucion en la que se cuida,
describiendo una unidad de CP dentro de un hospital general y un centro “hospice”
como una entidad fisicamente independiente, aunque la filosofia subyacente y las
definiciones se solapan en gran medida, por 1o que suelen usarse en la mayoria de los

€asos como Sindénimos.

Es posteriormente, tal como menciona Sanz®, en 1987 que la OMS menciona los CP en
forma de recomendaciones para la atencién a enfermos con cancer terminal. En 2002, |a
misma OMS™ define la atencién paliativa como un enfoque que mejora la calidad de
vida de los pacientes y familiares que se estén enfrentando a los problemas asociados a
una enfermedad potencialmente mortal, a través de la prevencion y e divio del
sufrimiento readlizando una identificacion temprana, una evaluacion adecuada vy
aplicando tratamientos para €l dolor y otros problemas fisicos, psicosociaes y
espirituales. Nos dice también en ésta guia, que éstos satisfacen las necesidades de todos
los pacientes que requieran alivio de los sintomas, asi como las necesidades de atencion
psicosocia y de apoyo de los pacientes y sus familias, en particular cuando los
pacientes se encuentran en fases avanzadas y tienen muy pocas probabilidades de

curacion o cuando se enfrentan alafase terminal de la enfermedad.

En éste mismo sentido, la guia de CP de la SECPAL® indica que se entra en una
situacion de progresion de enfermedad en el momento en que se agotan de forma
razonabl e aquell os tratamientos especificos de que se dispone, dirigiéndose entonces los

objetivos terapéuticos ala promocién del confort del enfermo y su familia
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Més especificamente, la SECPAL® en su Guia de CP, detala 5 elementos
fundamentales que definirian la situacion de enfermedad terminal, que son: 1. Presencia
de enfermedad avanzada, progresiva e incurable, 2. Falta de posibilidades razonable de
respuesta a tratamiento especifico, 3. Presencia de numerosos problemas o sintomas
intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes, 4. Gran impacto emociona en
paciente, familia'y equipo terapéutico, muy relacionado con la presencia, explicita o no,
de lamuerte y 5. Prondstico de vida inferior a 6 meses. Especifica también la SECPAL
gue es a esta situacion compleja, que produce una gran demanda de atencién y soporte,

ala gue debemos responder adecuadamente.

Para poder dar respuesta a las necesidades que se plantean en la situacion de fina de
vida, diferentes sociedades cientificas (SECPAL, European Association for Palliative
Care [EAPC]) ®*! y la misma OMS® establecen una serie de principios de atencion o
bases de |a terapéutica especifica en las que se basan los CP. Se podria decir que todos
coinciden en que la unidad a tratar son € enfermo y sus familiares o personas allegadas,
y que €l objetivo es |la megjora de la calidad de vida, € confort u otras medidas de
bienestar global de la persona que se enfrenta a final de su vida y por tanto a su

proceso de morir®.

A modo de gemplo, se enumeran a continuacion las bases de la terapéutica que

establece la SECPAL (adaptado de Guia de CP de SECPAL®):

1. Atencionintegral alos aspectos fisicos, emocionales, sociales y espirituales.

2. El enfermo y la familia son la unidad a tratar. La familia es e nicleo
fundamental del apoyo a enfermo, especialmente en domicilio.

3. Lapromocién de la autonomiay la dignidad al enfermo tienen que regir en las

decisiones terapéuticas, solo posible si se toman con el propio enfermo.
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4. Concepcidn terapéutica activa, incorporando una actitud rehabilitadora y activa
gue nos aleje del “no hay nada mas que hacer”.
5. Importancia del “ambiente”. Una “atmosfera” de respeto, confort, soporte y
comunicacion influyen de manera decisiva en € control de sintomas.
Para poder desarrollar esta terapéutica, la misma guia de CP establece que los
instrumentos béasicos son € control de sintomas, € apoyo emocional y la comunicacion
con e enfermo, familia y equipo asistencial, cambios organizativos que permitan €l
trabgjo interdisciplinar y por supuesto, un equipo interdisciplinar con formacién

especificay apoyo adicional.

El Libro Blanco™ sobre normas de calidad y estandares de cuidados paliativos de la
EAPC propone dos niveles de CP. Uno bésico, en que se integran métodos y
procedimientos de CP en entornos no especializados (hospitales, residencias...), que
incluiria no solo medidas de control de sintomas, sino también la comunicacion con el
paciente, lafamilia, y otros profesionales de la salud, el proceso de tomade decisionesy
la elaboracion de objetivos de acuerdo con los principios de los CP. Establece
asimismo, los CP especializados necesitan trabajar en equipo combinando un equipo
multiprofesional con un modo de trabagjo interdisciplinar. Los miembros de estos
equipos deben estar atamente cualificados y los CP deben constituir € principal
objetivo de su trabajo. Establece también un tercer nivel, €l de centros de excelencia en

CP, los cuaes deben ser un foco de investigacion, formacion y divulgacion.

Bayés et a** proponian ya en 1996 un modelo integral de CP que contemplaba la
atenuacion del sufrimiento del enfermo en situacion terminal como principal
protagonista, pero también de sus familiares y de los miembros que componen e equipo

sanitario.
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Se considera desde la OMS? que los CP son una necesidad urgente y humanitaria de
caracter mundial para las personas con cancer u otras enfermedades crénicas mortales,
debiéndose aplicar idealmente desde el momento del diagnostico de la enfermedad,
adaptandose a las necesidades progresivas de los pacientes y sus familias a medida que

se aproximalafasefinal de laenfermedad.

2.3. Atencion Psicosocial y Espiritual

Ya hemos ido comentando que es reconocida la presencia de sufrimiento en las
personas con enfermedades amenazantes para la vida, y especiamente para aquellas
personas, enfermos o familiares de estos, en situacién de final de vida. Factor que daa
la atencidon a los aspectos psicolégicos una especial relevancia. En este sentido, €l
National Institute for Health and Clinical Excellence [NICE]™ consideraque e distrés o
malestar emocional es una respuesta comprensible y natural a situaciones trauméaticas o
amenazantes como puede ser € estar afectado por un cancer, y que seria fruto del

proceso de adaptacion del enfermo a esta situacion.

La atencion a las necesidades emocionales, espirituales, sociales y economicas de las
personas con cancer, cobran una especial importancia en la etapa final de lavida, y asi

se contempla en lamayoria de definiciones de los CP (SECPAL®, OMSY).

Es féacil intuir que necesidades de atencidn psicologica pueden variar en funcion del
momento de la enfermedad en que nos encontremos. En este sentido, Murray™®
estudiando las trayectorias de diferentes enfermedades detectd que los aspectos
psicologicos y espirituales evolucionaban de forma paralela en e transcurso de la

evolucion de la enfermedad, detectando en e caso de pacientes con cancer de pulmoén
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una especial intensidad de los aspectos psicologicos y espirituales en los momentos del
diagnostico, del alta a domicilio, de la recidivay nuevamente en la fase terminal de la

enfermedad (Figura 1).

Figura 1. Momentos en la trayectoria de cancer de pulmén: diagnéstico, alta, recidivay

lafase terminal. Tomada de Murray™.

Lung Cancer
Trajectories
= Physical
Social
Psychological
= == Spiritual

Distress

Diagnosis | Recurrence

Return home Terminal Stage

Es esta presencia de sufrimiento en situaciones de final de vida que ha hecho que la
atencion a los aspectos psicosociales y espirituales haya sido desde e inicio de la
atencion paliativa uno de sus objetivos primordiales, Como indica Bayés™ ya en 1967,
Cicely Saunders cred en Londres el Saint Christopher’s Hospice cuyo objetivo era

atender y aliviar el “dolor total” de los enfermos al final de la vida. Saunders entiende el
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“dolor total” como el sufrimiento de los enfermos al final de la vida (cfr. Twycross y
Lack, resultado de la interaccion de los aspectos sométicos vinculados a la
enfermedad, de las respuestas psicol gico-emocionales (como por gemplo, depresién
indignacion y ansiedad) asi como de aspectos espirituales y familiares o de apoyo
socia, factores a entender de la autora determinantes en la situacion de enfermedad

terminal.

Es a partir de agui que se elaboran diferentes modelos que intentan explicar la
interaccion de los diferentes agentes implicados en e sufrimiento de los pacientes en
situacion de final de vida. En éste sentido caben destacar propuestas como la de Kiibler-
Ross'®, Averil Stedeford™ y la de Bayés et d*° , como modelos clave en la explicacion

del sufrimiento y de los procesos de adaptacion.

K Uibler-Ross™, considerada una de las pioneras del “movimiento Hospice” en América,
propuso un modelo conceptual de adaptacion ala enfermedad terminal que proponia un
proceso de adaptacion gradual que comprendia diferentes momentos que iban desde €l
momento en que la persona era consciente de la situacion en la que estaba (crisis de

conocimiento) hastala aceptacidn de lamisma.

Basandose en Kiibler-Ross, Averil Stedeford™® en 1984 publica su libro “Facing Death”,
donde propone una adaptacion a mismo, afiadiendo principamente el concepto de
proceso circular, que partiendo también de la crisis de conocimiento €l paciente pasa por
diferentes fases que le llevan a la adaptacion, y que éste proceso puede ponerse en
marcha tantas veces como sea necesario en funcion de los diferentes momentos de la

enfermedad (Figura 2).
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Figura 2. Proceso de adaptacion. (Traducido Stedeford™)
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Este modelo afiade por un lado la idea de proceso de adaptacion circular, que puede
iniciarse con cada nueva crisis de conocimiento (por g emplo tras nueva informacion, o
con la aparicion de un nuevo sintoma) y por otro, afiade como novedad que la
adaptacion a la situacion de final de vida no solo se produce con la aceptacion de la
misma, Sino que es posible que e paciente también se adapte llegando a un estado de
resignacion o a un estado de negacion no atencional, que seria adaptativay le permitiria

morir en paz.

Posteriormente, en Espafia, en Bayés'®?P 19 y colaboradores proponen un modelo de
sufrimiento denominado modelo “Amenazas y recursos” basado en diferentes modelos
y enfoques conceptuales importantes para e autor, como € modelo de Lazarus y
Folkman®, Chapman y Gravin®, y Cassel® entre otros. Este modelo pretende abarcar
todos los elementos esencidles de la situacién de enfermedad terminal, y teniendo
implicita la idea de proceso de adaptacion. La principa aportacion de este modelo de

sufrimiento como puede verse en la Figura 3 de Bayés et a*°, es que el sufrimiento se
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produce como resultado del balance que la persona hace entre la percepcion de amenaza
paralavida del sujeto y la percepcion de los recursos de los que dispone para hacerle
frente. En los casos en los que la amenaza supera la percepciéon de recursos de la
persona para hacerle frente es cuando se producira € sufrimiento, modulado por €

estado de animo de la misma.

Figura 3 Modelo de amenazas-recursos (Tomada de Bayés™)
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La atencion psicologica, social y espiritua de los pacientes con enfermedades
avanzadas se ha ido desarrollando a la par que los modelos conceptuales del
sufrimiento, incorporando elementos de los mismos. En éste sentido, partiendo de los
modelos de atencién global en los que se remarcaba la importancia de la atencion a los
aspectos psicosociales y espirituales propuestos por Saunders o Kibler-Ross, se haido
evolucionando hacia propuestas de intervencion méas especificas de atencion a los

aspectos psicosociaesy espirituales.
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Krikorian y Limonero® basandose en los modelos previos propusieron una vision
integral del sufrimiento (ver Figura 4) considerando que € sufrimiento se produce
cuando se pierde e balance dinamico entre las amenazas percibidas y los procesos
regulatorios (que incluyen tanto a las estrategias de afrontamiento, asi como a los
procesos neurofisiologicos involucrados en la respuesta de estrés). Frente a una
amenaza, se ponen en marcha una serie de mecanismos: respuestas fisicas, psicolbgicas,
sociales y espirituales cuyo fin es lograr la adaptacion y recuperar € bienestar. Sin
embargo, cuando la percepcion de amenaza implica un dafio a la integridad personal, a
la vez que los recursos y procesos regulatorios son insuficientes, esta situacion va

conduciendo a agotamiento, y apareceria el sufrimiento.

Figura 4. Vision integral del sufrimiento  (Krikorian &  Limonero®)

/
/
‘ Evento o serie de eventos ‘ '/ /

4 Percibido como reto
4 +
/ Procesos
’ regulatorios
Y2 suficientes
k /
Percepcion/
interpretacion del
evento

Socio-cultural
wanne

Percibido como

amenaza N
+

U Procesos
regulatorios
Procesos regulatorios/ insuficientes
esfuerzos de
afrontamiento

(Mediado por
la emocidn)

Percibido como
\ amenazaala
\ integridad
N +
\ Procesos
\ regulatorios
A insuficientes
AY +
\ Agotamiento

-




Otros modelos actuales sobre e sufrimiento en pacientes a final de la vida hablan de
malestar emocional (en inglés “distress™”) para referirse las reacciones psicologicas
esperables y no patoldgicas de los pacientes que se estan enfrentando a su propia
muerte. En éste sentido, Almanza-Mufioz y Holland?” definen el concepto “distress”
como una experiencia emociona displacentera de naturaleza psicologica (cognitiva,
conductua y emocional), socia y/o espiritua que interfiere con la habilidad de afrontar
efectivamente una enfermedad o una situacién problemética en particular. El distrés, o
malestar emocional [ME] en espafiol tal como propone Maté et a®®, se extiende a lo
largo de un continuum, abarcando desde sentimientos normales y comunes de
vulnerabilidad, tristezay miedo hasta problemas que pueden llegar a ser incapacitantes,

tales como depresion, ansiedad, panico, aislamiento social y crisis espirituales.

Partiendo de ésta concepcion de reaccion normal de ME en € contexto de enfermedad
amenazante para la vida, se reconoce e mismo como sexto signo vital en 2005 por €l

instituto nacional del cancer canadiense®.

Sea cual sea € modelo de adaptacion y/o sufrimiento en e que nos fijemos, todos ellos
tienen aspectos esenciales en comun: cada persona es Unicay €l proceso de adaptacion
sera diferente en cada individuo, dependiendo en cada caso de factores rel acionados con
la enfermedad (sintomas, estado general del paciente, evolucion de la enfermedad...),
con e estado de &nimo de la persona, con su historia de vida y su entorno socio-
familiar, con los recursos de los que dispone e paciente, asi como de |os que sea capaz
de movilizar en un momento dado. Es decir, son modelos que contemplan la
individualidad de cada caso, 10 que evidentemente influird en la planificacion de la
actividad terapéutica y por tanto en la intervencion psicosocia que se lleve a cabo, La

intervencion por tanto, debe ser siempre centrada en lapersonay en el aqui y ahora.
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Nos decia Viktor Frankl® sobre e sentido de la vida a propésito de una situacion vital
tan extrema como es estar en un campo de concentracion nazi, que e sentido de lavida
difiere de un hombre a otro, de un dia para otro, de una hora a otra hora...lo que importa
no es e sentido de la vida en términos generales, sino € significado concreto de la vida
de cadaindividuo en un momento dado.

Esta es la idea que prevalece en la mayoria de intervenciones psicosociaes y
espirituales en situaciones de fina de vida. Las intervenciones estaran dirigidas a aliviar
el sufrimiento, a menudo relacionado con la pérdida de sentido, enfocadas a los
aspectos mas relevantes para € paciente, en funcion de caracteristicas personales (sus
valores, principios, personaidad, historia de viday relaciones afectivas entre otros) y a
las circunstancias de cada momento (sintomas, progresion de la enfermedad, percepcion
de proximidad de la muerte, miedos...). Intervenciones centradas en la personay en €
momento concreto, y a menudo “bed-side”, es decir a lado de la cama del enfermo, ya
gue la progresion de la enfermedad y el estado general del mismo no permiten otro tipo

deintervencion.

Resdltan Barreto y Bayés®™ que la atencion psicolégica se podria sintetizar en tres
puntos. € fomento de los recursos propios del paciente y la familia, la deteccion de
necesidades psicoldgicas especificas y la provision de apoyo emociona a pacientes,

familiay equipo terapéutico.

Existen propuestas de intervencion basadas frecuentemente en model os conceptuales de
sufrimiento a final de la vida. Asi pues podemos encontrar propuestas como la de
Willian Breitbart,y Heller*® que basandose en la logoterapia de Frankl, propone una
terapia basada en |a busqueda de sentido para pacientes oncologicos y en situacion de
final de vida. Quizas la caracteristica méas origina de este modelo terapéutico es que €l

paciente a traves de larevision de aspectos de su propia vida se realiza con € terapeuta
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una busgueda del sentido de la vida para esa persona a lo largo de su vida 'y en €

momento actual.

Otra propuesta en una linea similar es |a terapia basada en la dignidad de Chochinov™,
quien propone unaterapia basada en e trato digno ala persona hasta e momento de la
muerte. La principal caracteristica es que se pide a la persona detalles sobre como
quiere que le tratemos y cudles son los principales aspectos de su historia de vida que
debemos conocer para tratarle como é considera que debe ser tratado. Uno de los
aspectos clave es considerar que la dignidad difiere de una persona a otra y de un
momento a otro. Una de las principales caracteristicas de este abordaje terapéutico es
gue € paciente puede ir elaborando un “legado” (video, escrito, album de fotos, etc.)

que puede, s asi |0 desea, quedar para sus seres queridos cuando € ya no esté.

Algunas de éstas propuestas terapéuticas son dificiles de seguir en nuestro entorno
terapéutico mas cercano. Quizés la dificultad mas importante es estado general del
enfermo y e pronostico de vida que tiene cuando es derivado a los equipos de CP. En
nuestro entorno es frecuente que el equipo de CP, y con ello e psicologo, intervenga en

momentos muy cercanos ala muerte.

Cabe destacar en nuestro contexto iniciativas como la propuesta en 2005 de Bayes et
a?', en la que a través del primer libro de atencién psicolégica en cuidados paliativos
publicado en Espafia, proponen acercamientos terapéuticos a los diferentes problemas o
sintomas que presentan los pacientes basados en e counselling. La principa
caracteristica de esta propuesta seria por un lado que la intervencion se centra en ayudar
al paciente a afrontar su propio proceso de muerte de la forma méas serena posible,
centrdndose en aspectos concretos priorizados en todo momento por las necesidades del

propio paciente. La pretension de ésta publicacion era que fuese una guia practica para
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los profesionales de los CP en e abordaje de los aspectos emocionales, propdsito
ampliamente conseguido s tenemos en cuenta que en 2015 éste manual se sigue

reeditando y vendiendo.

En ésta guia remarcan a través del counselling que e enfoque terapéutico se debe
orientar a evaluar las principales causas de sufrimiento de las personas en situaciéon de
final de vida, y ayudar a éstos a movilizar recursos propios de afrontamiento para
disminuir € sufrimiento hasta un malestar soportable. La principal caracteristica es la

escucha activay la atencion individualizada centrada en |as necesidades del paciente.

L as caracteristicas de laintervencion psicologica a final de lavida, como es facil intuir
por todo lo que aqui se ha ido comentando, tiene unas caracteristicas diferenciales en
relacion a resto de intervenciones psicol 6gicas en otros ambitos de la psicol ogia. Junger
et al** exponen en la guia sobre la formacién de los psicdlogos en CP que los psicologos
que intervienen en CP afrontan retos especificos debido por gemplo a limitado tiempo
de que disponen para la intervencion ante situaciones complejas de pacientes que se
aproximan a fina de lavida. Acorde a éste apunte, en un estudio previo de Mateo-
Ortega®™, se puso de manifiesto que los pacientes eran visitados una mediana de 2
visitas por e Equipo de Atencién Psicosocial (EAPS), y que la causa principal de cese

del tratamiento fue su fallecimiento (66,12%).

También, como no podria ser de otra manera parala SECPAL, que tal como determina
en sus estatutos™, los CP comprenden la atencion de los aspectos fisicos, psiquicos,
socides y espirituales de las personas en situacion terminal. Reconoce también la
necesidad de que los CP se practiquen desde equipos multidisciplinares y que incluya

entre otros a profesiona de lapsicologia.
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Desde la concepcion integral de los CP, se establece un abordagje de los aspectos
psicosociales y espirituales por parte de todos los miembros de los equipos de CP,
aungue como se puede intuir, con diferentes niveles de especificidad en funcién del
profesional que interviene. En éste sentido, en 2010 la Societat Catalano-Balear de
Cures Pdl-liatives®’ publica la Guia para |a atencién emocional de pacientes al final de
laviday su entorno afectivo dirigida a todos los profesionales de CP, proponiendo dos
niveles de atencion, uno comun a todos los profesionales del equipo de CP y otro

especifico en funcion las caracteristicas y conocimientos del profesional que interviene.

Posteriormente, en 2014 se publica también en la misma sociedad cientifica la Guia de
deteccion de malestar emocional en la atencion paliativa integral®, con el objetivo de
ser una guia para todos los profesional es de los equipos interdisciplinares implicados en
los CP que facilitase la identificacion del malestar emocional como primera medida para

poder aliviarlo.

En relacion a los profesionales implicados en € aivio del sufrimiento, en un estudio
realizado por laEAPC, Jinger et d*®Y, ponen de manifiesto que no queda claramente
definido quién es & responsable de prestar 10s servicios psicol 6gicos, aclarando que hay
una parte de la atencion psicol 6gica que debe ser prestada por otros profesionales del
equipo de cuidados paliativos. En éste sentido, la guia para los servicios de cancer, para
impulsar los CP para adultos con céncer del NICE™, propone un modelo de atencién
psicolgica en CP oncol 6gicos que establece cuatro niveles para todos los profesionales
de cuidados paliativos (ver Figura 5), contemplando intervenciones psicologicas de

especialistas en salud mental en el nivel superior.
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Figura 5. Modelo recomendado por € NICE para la valoracion y apoyo psicoldgico en

cuidados paliativos (como aparece en Jiinger et a*°, 2010)
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En la misma guia** se indica que “la meta de los cuidados paliativos es mejorar la

calidad de vida de los pacientes y familiares porque previenen y alivian el sufrimiento”.

En nuestro pais, tal como indica Bayes™ ® 9 “los psic6logos participamos en la

constitucion y desarrollo de los cuidados paliativos desde el principio.

Un estudio realizado en Alemania con enfermos de cancer Mergenthaler® et al pusieron
de manifiesto la importancia de poder hablar de |os aspectos psicosociaes, encontrando
que & 97% de los pacientes entrevistados, manifestaron apreciar el poder hablar con €

médico de su situacion psicosocial.
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Aungue e abordaje de los aspectos psicoldgicos es considerado como vemos por la
comunidad cientifica como un aspecto esencial en la atencién a enfermos en situacion
defina de vida, sigue siendo uno de los aspectos menos desarrollados en |os equipos de
cuidados paliativos. Jiinger y Payne® revisaron la presencia del profesional de la
psicologia en los equipos de cuidados paliativos de Europa, y vieron que su presencia

estaba alin poco extendida.

En e caso de Espafia, Gomez-Batiste et ad*® consideraron que la presencia de los
profesionales psicosociales eramuy desigual alo largo del territorio, y en especial la del
profesional de la psicologia. Este fue el motivo por & cua a partir del 2008 la Obra
Social “la Caixa” decide impulsar la atencion integral en la atencion paliativa,
complementado |a que ya existia con la atencién psicosocial aportada iniciamente por
29 equipos de atencion psicosocia (EAPS). En la actualidad (desde enero de 2015) éste
Programa® cuenta con 42 EAPS, conformado por un total de 161 psicélogos, 39
trabajadores sociales y 20 profesionales de otras disciplinas, 10 que ha supuesto un
impulso muy importante de éste tipo de atencion en Espafia. La existencia de estos
equipos pone de manifiesto la importancia de la figura del psicélogo en la atencion de

las necesidades psicol 6gico-emocionaes del enfermo y de sus cuidadores.

2.4. Psicologia Basada en la Evidencia. Efectividad

Como hemos ido comentando, |a atencion psicol6gica a las personas que se encuentran
en situacion de fina de vida es una tarea fundamental, tanto como €l alivio de los

sintomas fisicos®.
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En la misma linea, la EAPC* remarca la importancia de los aspectos psicol8gicos,
declarando que es ampliamente reconocido y argumentado que e abordae de los

aspectos psicol 6gicos es un componente esencia de CP.

Esta atencion psicoldgica, siguiendo con los postulados de la medicina basada en la
evidencia, deberia enmarcarse @ maximo dentro de los mismos con €l objetivo de
garantizar lamejor atencion del enfermo al final de viday de su familia en una situacion
de tanta vulnerabilidad y sufrimiento de |as personas. Jiinger et ad*, en la propuesta de
la EAPC sobre la formaciéon que deben tener los psicologos que trabajan en cuidados
paliativos, remarcan la importancia de que se profundice en la investigacion sobre €
abordaje psicolégico a pesar de las dificultades éticas y préacticas que dicha actividad
conlleva. En un andlisis previo realizado por la misma EAPC* encuentran que sélo un
30% de los psicologos encuestados sefial6 que muy frecuentemente o frecuentemente
realizaba tareas de investigacion. En éste sentido, ser& importante encontrar € dificil
equilibrio entre la generacion de evidenciay € respeto alavulnerabilidad del pacientey
su familiaa. Asimismo, en esta misma guia identifican como un reto para los
profesionales de la psicologia en CP el avanzar en lainvestigacion parala generacion de

evidencia.

De acuerdo con Limonero y Gil*® el andlisis de los aspectos psicosociales en pacientes
con enfermedad avanzada o al final de la vida tiene una serie de caracteristicas que
dificultan su estudio. Las barreras de lainvestigacion psicol 6gica estan rel acionadas con
los siguientes aspectos: (1) los problemas psicolégicos son subjetivos, variables o
constructos complegos y dificiles de poner en practica, (2) las variables psicoldgicas son
dificiles de medir, (3) los pacientes son fragiles, su condicion (tanto €l estado fisico
como psicoldgico) esta mediada por € progreso de la enfermedad y la presencia de

muerte inminente, (4) los profesionales de la salud cuentan con un tiempo limitado para

52



llevar a cabo evaluaciones o investigaciones, (5) y habia una falta de herramientas de

evaluacion clinicas validadas.

Existen dos elementos clave para €l avance en la generacion de evidencia en la atencion
psicoldgica paliativa, uno es la existencia de instrumentos de evaluacién validados que
nos permitan medir los efectos de las intervenciones, y otro es la existencia de
tratamientos psicolégicos definidos aplicables a los pacientes en situacion de
enfermedad avanzada. Estos dos elementos deben tener en cuenta las caracteristicas de
la situacién de enfermedad avanzada, por lo tanto, la alta probabilidad de estar
generando evidencia de |os tratamientos psicol gicos aplicados a personas con muy mal
estado general, con la presencia de multiples sintomas cambiantes, y con dificultades
cognitivas por la propia situacion de enfermedad, por € estado general o por los

tratamientos aplicados para €l alivio de los sintomas.

2.4.1. Instrumentosde evaluacion validados

Es evidente la necesidad de instrumentos de valoracion con buenas propiedades
psicométricas y con demostrada utilidad clinica que nos permita evaluar las
dimensiones en las que queremos constatar € cambio tras la intervencion psicoldgica
realizada (efectividad). En éste sentido, han sido varias las propuestas a lo largo del

desarrollo de los cuidados paliativos.

En relacion a la evaluacion de los aspectos psicosocidles y espirituales, algunas
iniciativas propuestas estan en relacion con la evaluacion de los mismos dentro de la
evaluacion genera de los sintomas. En éste sentido, una de las propuestas més inclusiva
con los aspectos psicosociales y espirituales ha sido la de Ferris* ¢ °9). Este autor

propone una plantilla de evaluacién de |os pacientes avanzados, en la que por un lado €l
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profesional evalUa las necesidades del paciente y de la familia, y por otro las acciones 'y

los planes terapéuticos arealizar (ver Figura 6)

Figura 6. Modelo evaluacion de necesidades “The Square of Care”. (modificado de

Ferriset a**)
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Como se puede apreciar, este modelo de necesidades supone un trabgo coordinado

entre los diferentes miembros del equipo asistencial que por definicion ha de ser

interdisciplinario.

También se han hecho esfuerzos en como medir € sufrimiento de los pacientes en

situacion de final de vida. En éste sentido cabe destacar |a propuesta de Bayés™-* et

para evaluar € sufrimiento a través de la percepcion del paso del tiempo para los

pacientes en sSituacion terminal, encontrando que la presencia de sufrimiento

correlacionaba de forma positiva con una percepcion del paso del tiempo més lento.

En 2004, Comas et a*’ propusieron una escala observaciona para la evaluacion de la

depresion en pacientes terminales. Dicha escala proponia una serie de elementos a
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observar para la deteccion de la depresion por parte de los profesionales de CP. La
relevancia de éste instrumento esta en que es e persona sanitario quien puede detectar
la presencia de depresién sin necesidad de pasar ninguna encuesta a paciente. La
validez de la escala estuvo contrastada con escalas autoadministradas por €l paciente de

evaluacion de la depresion validadas.

Y mas recientemente en nuestro pais se ha desarrollado una escala especifica de
deteccion de malestar emocional (DME) ?** por un grupo interdisciplinar de
profesionales referentes en CP en Catalufia. Se propone aqui un instrumento de
evaluacion del malestar emocional sencillo para poder ser aplicado por cuaquier
profesional del &mbito de los CP, en & que con tres preguntas (estado de animo,
preocupaciones y esfuerzo en e afrontamiento) se establece un nivel de malestar
emocional y determinar Si se requiere de una intervencién psicosocial especializada.
Este cuestionario consta de dos partes: la primera contiene tres preguntas dirigidas d
enfermo; dos de ellas con formato de escala visual numérica de 0 a 10 en las que se
evalla el estado de &nimo y la percepcion de afrontamiento de la situacion, y otra que
registra la presencia o ausencia de preocupaciones; la segunda parte consiste en una
observacion, por parte del profesional sanitario, de la presencia de signos externos de
malestar emocional en donde se registra la presencia de los mismos EIl DME otorga una
puntuacion total (0 a 20) formada por la suma de las puntuaciones de las respuestas a las
preguntas referentes a la valoracion del estado de animo y a la de cémo lleva la
situacion. Las preguntas sobre preocupaciones o signos externos de malestar emocional
permiten a los profesionales sanitarios llevar a cabo una atencion mas especifica. Los
autores indican que una puntuacion = 9 puntos seria tributaria de malestar emocional

moderado y que una puntuacion superior a 13 seria severo. Presenta una sensibilidad y
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una especificidad superiores a 75% y una consistencia interna medida a través del alfa

de Cronbach de 0.69.

A nivel internacional también se han desarrollado instrumentos de evaluacion en la
misma linea. A modo de gemplo cabe destacar |os instrumentos de evaluacion con el
termémetro de malestar emocional (Distress Thermometer) de Holland®, la escala de
depresién de un solo item de Chochinov®™, o la de Butzz>* como escalas de valoracion
de aspectos psicosociaes y de sufrimiento de un solo item, permitiendo asi la
evaluacion del paciente sin aumentar su fatiga, a menudo elevada por e estado general

secundario ala enfermedad.

2.4.2. Modelosde atencion psicosocial y espiritual en atencién paliativa.

Para poder avanzar en la generacion de evidencia en e ambito de la atencidn
psicologica a fina de la vida, historicamente se empezd por € desarrollo tedrico de
modelos conceptuales de sufrimiento. En este sentido en Espafia cabe destacar el
modelo de amenazas-recursos desarrollado por Bayés et a'® por la capacidad de
expresar con sencillez la globalidad del sufrimiento con todos los elementos implicados.
En este modelo se entiende e sufrimiento como la respuesta de la persona a la
percepcion de una amenaza sumada a la impotencia de hacer frente a la situacion por
falta de recursos, contextualizada por €l estado de animo de la persona. El sufrimiento

serd provocado por la suma de la percepcién de cambio interno y externo.

Esta generacion de evidencia se complica cuando nos centramos en aspectos muy
especificos y de complgidad, como es € sufrimiento existencial. En una revision
sistemética de la literatura realizada por Boston® et a sobre la investigacion realizada
sobre el sufrimiento existencial en CP pone de manifiesto la limitacion de estudios que

focalizan su atencién en la presencia de preocupaciones existencial es en |os pacientes en

56



situacion de final de vida. Estos autores concluyen que hay una falta de consistencia en
la definicion y comprension de que es e sufrimiento existencial, apareciendo a veces
como aspecto espiritual, otras como sintoma, distréss, etc., recomendando la evaluacion

cualitativa como mejor opcion para profundizar en éste aspecto.

En la linea de la atencidn especifica a los aspectos psicosociales y espirituales, més

recientemente en nuestro entorno, Maté >3

et al proponen un modelo de atencion a las
necesidades esenciales de los pacientes a fina de la vida, centrandose en la atencion a
las necesidades esenciales de estos enfermos a partir de las competencias, valores y

actitudes necesarias de los profesionales para poder atender a dichas necesidades

(Figura?7).

Figura 7. Competencias profesionales (Maté et al>%)

Valores, actitudes y comportamientos:

Competencias basicas:

« Clinicas: sintomas, enfermedad.

EXCELENCIA

» Comunicacién y Counselling.

« Etica y plan de decisiones anticipadas (PAD).

ETICA DE MAXIMOS

« Continuidad y gestion de caso.

COMPETENCIAS PROFESIONALES
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2.4.3. Algunas propuestas de intervenciones psicol 6gicas efectivas

En la direccién de diferenciar diferentes niveles de atencién psicoldgica, en los dltimos
anos se ha desarrollado la investigacion en la linea de intervencion psicoldgica en
cuidados pdiativos. Entendiendo ésta como una forma de intervencién especifica
diferenciada de la intervencion en aspectos psicoldgicos que realizan otros miembros

del equipo interdisciplinar.

Existen numerosos estudios sobre la atencién a aspectos psicoldgicos, especiamente
emocionales, en & ambito de la atencion paliativa, muchos de €ellos sobre la atencion a
aspectos béasicos. Pero es sobre todo en los Ultimos afios, que se estén llevando a cabo

investigaciones sobre | as intervenciones psi col 0gicas propiamente dichas.

Sabemos, tal como reconoce y demuestra la Asociacion Americana de Psicologia™
[APA] en su resolucién sobre e reconocimiento de la efectividad de la psicoterapia. En
esta publicacion se expone la eficacia de las intervenciones psicoldgicas a partir de la
recopilacion y andisis de mas de 140 estudios publicados. Esta misma asociacion
recomendaba en 2006> que cada vez més la psicologia vaya avanzando hacia una
psicologia basada en la evidencia. En la figura 8 puede verse un esquema a partir de las

propuestas de la APA®,
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Figura 8. Basado de APA Presidential Task Force on Evidence-Based Practice™
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También en € ambito de la atencion psicolégica en cuidados paliativos se estad
realizando un esfuerzo importante para demostrar la eficacia de las intervenciones
psicoldgicas, a pesar de las dificultades que conlleva e abordaje de éste tipo de
pacientes. El estado general que frecuentemente dificulta la participacion en estudios
clinicos asi como los aspectos éticos implicados son las principales dificultades

identificadas por Maté et al*®.

Cabe destacar e esfuerzo de autores como Breitbart™®, o Chochinov®, en desarrollar
estudios para mostrar la efectividad de las intervenciones psicol 6gicas con metodologia
de ensayo clinico. Ambos han creado escuela sobre como intervenir sobre aspectos
psicologicos y espirituales en pacientes a final de la vida, e primero a travées de la
terapia centrada en el sentido y € segundo através de laterapia de la dignidad. Ambas

intervenciones psicol dgicas se han denominado terapias de tercera generacion.

59



En concreto Breitbart™ desarrolla y demuestra |a eficacia de una propuesta de abordaje
psicoldgico basada en la busgueda de sentido de V. Frankl. En 2015, en un estudio
aleatorizado sobre la efectividad de la terapia centrada en el sentido, Breitbart™
compard los resultados de los pacientes que habian estado asignados al grupo control,
con los que se realizo psicoterapia convencional, con los del grupo tratamiento, con los
gue la intervencién estuvo centrada en ayudar a los pacientes con cancer avanzado a
desarrollar o incrementar e sentido de sus vidas. En este estudio encontré que ambos
grupos de intervencion presentaban mejoras en la mayoria de aspectos evaluados,
aunque €l grupo de terapia centrada en €l sentido presentd diferencias estadisticamente
significativas en relacion a grupo de psicoterapia en la disminucién del deseo de
adelantar la muerte y un mayor incremento en la megora de la desesperanza.
Chochinov®, en la misma linea desarrolla una propuesta concreta de abordaje
psicologico basado en la preservacion de la dignidad para los pacientes con
enfermedades avanzadas. El autor constatd que con la terapia de la dignidad los

paci entes expresaban mejoras subjetivas en sintomatol ogia depresiva del paciente.

Son esfuerzos para demostrar 1a eficacia de | as intervenciones psicol 0gicas propiamente
dichas, basadas en evaluar € efecto pre-post test en grupos aleatorizados de una terapia
definida y estandar para |os pacientes que cumplen unos estrictos criterios de inclusion
que permitan que los mismos puedan seguir los protocolos de la intervencion

psicoldgica.

Ambas propuestas son muy interesantes para el abordaje de |os aspectos psicol 6gicos de
pacientes en situacion de fina de vida, y son utilizadas por los psicologos esparioles

como Gil*® que trabajan en dmbito de los cuidados paliativos.
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Ya en nuestro entorno, en una publicacion de 2013, Mateo-Ortega™ et a mostraron la
mejorade laansiedad, €l malestar, € sufrimiento, la adaptacion, € sentido de lavida, l1a
sensacion de estar en paz consigo mismo y con los demas en casi 9000 pacientes
evaluados poniendo de manifiesto la efectividad de la intervencion psicosocial en este

tipo de pacientes.

En general parece haber dificultades para poder demostrar la efectividad de las
intervenciones psicoldgicas en pacientes que estan en situacion de final de vida. Estas
podrian estar relacionadas tanto con aspectos éticos (no atencién a pacientes del grupo
control), como a condicionantes propios de la enfermedad (estado general del paciente,

prondstico, presencia de sintomas, €tc.).
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ESTUDIO EMPIRICO
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3. Estudio Empirico
3.1. Planteamiento general del Problema

3.1.1. Objetivo principal

Demostrar gue las intervenciones psicosociales especificas megoran e sufrimiento y €
mal estar de |os pacientes que se encuentran en situacion de enfermedad avanzada y final
de vida, en especia, en aquellos pacientes que presentan un ato nivel de sufrimiento o

malestar emocional.

3.1.2. Objetivos secundarios

1. Demostrar que los sintomas psicosociales y espirituales evaluados, mejoran tras la
intervencion del Equipo de Atencion Psicosocial [EAPS] en pacientes en situacion
de enfermedad avanzada o terminal que ya estan siendo atendidos por un equipo de
cuidados paliativos convencional. En este sentido, cabe destacar que los pacientes
ya reciben un soporte psicoldgico general por parte de un equipo especializado en
atencién paliativa, tal como se describe en la propuesta del NICE*. Pensamos que
este Ultimo aspecto, nos permite interpretar que las meoras de los aspectos
psicol gicos evaluados tras la intervencion de los EAPS son debidas a ésta, y no ala
intervencion psicologica general o basica que haya podido redizar €l equipo de
cuidados paliativos que ya estaba interviniendo con anterioridad a EAPS.

2. Andizar lainfluencia de determinadas caracteristicas asociadas a cada caso atendido

en la efectividad que tengan | as intervenciones especificas de los EAPS. En este sentido,

se pretende analizar si € hecho de que e paciente se encuentre en una situacion de alto
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sufrimiento y malestar en e momento de la intervencion del EAPS puede influir en la

efectividad de las intervenciones.

3.2. Méodo

Para demostrar la eficacia de la intervencidén psicolégica proporcionada por los
profesionales de los EAPS, se ha utilizado un disefio cuasi-experimental, prospectivo,

multicéntrico de un solo grupo pre-test/post-test.

3.2.1. Muestray procedimiento

3.21.1. Participantes

Para € presente estudio se incluyeron todos los pacientes consecutivos que han sido
atendidos por los EAPS durante un afio natural, esto fue desde el 1 de julio de 2013 a 30
de junio de 2014, y que cumpliesen los siguientes criterios de inclusién: ser atendido
por a menos uno de los Equipos Receptores [ER] del Programa para la atencion a

personas con enfermedades avanzadas de la Obra Social “la Caixa” *°

, que e ER haya
considerado que € paciente y/o su familia se pudiese beneficiar de laintervencion de la
atencion psicosocial proporcionada por € EAPS, aceptar la intervencién del EAPS por
parte del paciente, tener al menos unavisitainicial con e EAPSy dos de seguimiento y
tener una enfermedad avanzada. Fueron excluidos del estudio los pacientes pediétricos
(nifios y adolescentes) y aguellos pacientes que presentaron dificultades para la
entrevista clinica o para la comprension de las preguntas realizadas bien por su estado
general, por sintomas secundarios a la enfermedad o tratamientos, o por dificultades

cognitivas. Para la deteccion de déficits cognitivos €l profesional excluyd del estudio a

aguellos pacientes que presentaban dificultades para entender las preguntas realizadas o
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para mantener una conversacion coherente, administrando en caso de duda una prueba

de cribado cognitivo como la prueba de Pfeiffer®.

El nimero de profesionales que componian los EAPS fue variable, en funciéon del
nimero de ER] alos que daban soporte. En general la composicién ha sido de tres o
cuatro profesionales, en su mayoria psicologos (110 psicélogos y 27 trabajadores
sociales) que han atendido las necesidades psicolégicas, sociales y espirituaes de

pacientes y familiares en situacion de final de vida.

Los EAPS han estado siempre vinculados a ER del Programa, habitual mente equipos de
cuidados paliativos, que por definicion atienden pacientes en situacion de final deviday
a sus familiares. Han sido los profesionales de los 171 ER (67 hospitalarios y 104
domiciliarios) que habiendo detectado necesidad de atencidn psicosocia en el paciente
o la familia, quienes contactaron directamente con e EAPS para que éstos pudiesen

intervenir.

Una vez € paciente ha sido derivado y atendido por el EAPS, como puede verse en la
Figura 1, éste es seguido por uno o varios profesionales del mismo hasta que fue dado
de dta, bien por muerte del paciente, mejora de la necesidad de atencion psicosocial o

traslado a otro dispositivo de atencion o al domicilio (ver Figura9).
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Figura 9. Proceso de derivacion y atencion EAPS
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3.2.1.2. Procedimiento

Con € objetivo de interferir [o minimo posible y de no desnaturalizar la situacion de
atencion a pacientes, que como se ha descrito a principio del presente trabagjo es de
sufrimiento y de alta vulnerabilidad, la informacién se recogi6 através de la entrevista
clinica habitual gue realizaron los profesionales, guiada por un modelo de entrevista
semi-estructurada esténdar (ver Figura 10 y 11) creada con éste propdsito. Este modelo-
guia de entrevista permitié que los profesionales tuviesen la flexibilidad suficiente para
poder explorar en funcion de las particularidades de cada situacion e intervenir en las
problematicas detectadas, a la vez que sistematizo la evaluacion y por tanto, contribuyé

en gran medida ala homogenei zacion de la actuaci on propia de los EAPS.

Para garantizar al maximo que la forma de evaluar, intervenir y registrar, de los
profesionales de los EAPS fuese o0 mas homogénea posible, estos recibieron una
formacion de postgrado inicial a principio de la creacion del Programa, y una
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formacion continuada de al menos dos veces al afio comuln para todos los profesionales.
El objetivo fue homogeneizar la forma de trabgar y establecer un modelo de
intervencion propio del Programa para la atencion a personas con enfermedades

avanzadas™®,

La intervencion psicosocial ofrecida por los profesionales de los EAPS fue una
intervencion homogéneay sistemética compuesta de técnicas psicol bgicas concretas, de
actitudes bésicas de los profesionales y de una forma de abordaje centrada en los
problemas principales del paciente y de su familia, priorizando siempre el abordae de
aquellos aspectos que generan mas malestar en € paciente. Tal como indica Astudillo,
Mendigueta y Orbegozo® , acompafiar a una persona en situacion de final de vida es
siempre un proceso individual y se debe velar por su singularidad, dando respuesta
apropiada a sus necesidades. En este sentido Thompson et a® indica que en la
intervencion psicoterapéutica de tipo cognitivo-conductual, asi como en otras técnicas
psicol 6gicas usadas en esta poblacion, es necesarialaflexibilidad del terapeuta alahora
de aplicar dicha terapia, tanto en relacion a la extension de la misma (nimero de
sesiones como duracion de las mismas) como al deseo de hablar sobre pensamientos o
sentimientos en funcion de las preferencias y necesidades de |os pacientes, evitando que
se puedan sentir presionados a ello. Podria entenderse como una limitacion, € que no
hubiese una intervencién protocolizada al estilo que se presenta en algunos estudios
americanos”>’, aspecto no considerado como tal por e equipo investigador, ya que se
ha pretendido estudiar la efectividad de las intervenciones reales que se prestan en e dia
a dia por los EAPS. El protocolizar de forma “rigida” la intervencion de los
profesionales implicaria sesgar altamente la muestra y desnaturalizar las intervenciones

de los mismos, que como ya se ha comentado son siempre individualizadas y adaptadas

a cada situacion (paciente y familia) en cada momento.

69



Una posible dificultad de nuestro estudio estaria determinada por € hecho de que solo
se incluirian aguellos pacientes gque tienen un prondstico de vida que permita la
realizacién de a menos una visita inicia y dos de seguimiento, todas €ellas en dias
diferentes, por lo que podemos estimar que a menos deben tener un prondstico de vida
de tres semanas, y con un estado general que permita la evaluacién e intervencion por
periodos aproximados de 45 minutos a una hora. No obstante, en un estudio previo
realizado con este tipo de pacientes y con estos equipos™, se puso de manifiesto que la
mediana de intervenciones realizada por los EAPS es de 2, incluyendo lainicial, y que

el motivo de alta mas habitual fue el falecimiento del paciente (66,12%).

En el presente trabgjo se propone acercar la investigacion alin més a la préctica clinica,
replicando la situacion que se da en la realidad asistencia en cuidados paliativos. Es
decir, esla atencién psicosocial la que se adapta a la situacion de final de vida (paciente,
familia 'y equipo de atencidn paliativa), siendo un abordaje flexible y gjustado a cada
situacion concreta. De acuerdo con Anderson et d®, en e presente estudio se ha
priorizado la flexibilidad y adaptabilidad de las intervenciones a las necesidades y
prioridades de los pacientes, asi como a tiempo medio de estancia en los servicios o

unidades de cuidados paliativos.

Basdndose en la flexibilidad y adaptabilidad a las necesidades y prioridades que
requiere una atencion individualizada, los profesionales de los EAPS han aplicado
técnicas psicoldgicas especificas adaptadas a la atencidn a personas con enfermedades
avanzadas. Se enfoca la intervencion psicoldgica desde la perspectiva del modelo de
amenazas-recursos™ donde con un enfoque humanista®, se pretende facilitar que el
paciente movilice sus recursos internos para poder hacer frente a la situacion
amenazante que esta viviendo. Estaintervencion pretende reestablecer cierto equilibrio

entre la percepcion de amenaza y los recursos de la persona para hacerle frente. Es en
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este encuadre psicolégico donde € psicdlogo pone en marcha una atencion
individualizada en funcién de las necesidades y prioridades ddl paciente, utilizando
diversas técnicas psicoterapéuticas de eficacia demostrada en cuidados paliativos o
elementos esenciales de las mismas (comunicacion asertiva y técnicas de counselling®,
terapia cognitivo conductual, técnicas facilitadoras de solucion de problemas, terapia
narrativa, terapia de revision vital, resignificacion, facilitacion de la despedida de seres
queridos, terapias o partes de estas basadas en |a blisqueda de sentido™, de la dignidad®®

0 més recientemente de la compasién®, entre otras.

Y siempre, como sugiere Thompson® sin forzar € encuentro con e paciente, en el
contexto de unarelacion altamente empaética, caliday cercana, evitando ser intrusiva, en
donde prima el clima relacional establecido con el paciente y familia. Esta intervencion
debe estar orientada a la atencion de las necesidades esenciales, basada en los valores y
actitudes que son necesarias en e profesional para poder atenderlas™. Indica Solano®
que la atencion empatica y cercana, los valores y actitudes del profesiona que le
atiende, y la intervencion individualizada centrada en el paciente, garantizan un buen
vinculo terapéutico, considerado un elemento muy importante en la consecucion de los

obj etivos terapéuti cos.

El nivel de intervencion directa en e apoyo psicolégico por parte de los EAPS se
concreta en la atencion a las necesidades adaptativas de enfermos y familiares que se
presentan en situaciones de amenaza y vulnerabilidad, que no se consideran trastornos
mentales en s mismos, sSino més bien alteraciones fruto del proceso de adaptacion a la
enfermedad y a la proximidad de la muerte, y por tanto, no entrarian en el ambito de la

atencion de la psicopatologia.
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El objetivo de la intervencion psicosocia es reducir € malestar emocional del enfermo
(incidiendo en los niveles de ansiedad, depresién, preocupaciones y necesidades
espirituales) facilitando la adaptacion al proceso de final de vida. Es una psicoterapia
individual breve, centrada en la persona, respetando sus principios, valores y
preferencias™. Por otro lado, se abordara la dimensién socia incidiendo en aspectos
practicos con e paciente y la familia, asi como sobre aspectos de soporte a la familia
(busqueda de recursos, soporte emocional alafamilia, trdmites legales, psico-educacion
(orientacién sobre como tratar con e enfermo, aspectos relevantes de comunicacion con
el paciente asi como la resolucién de asuntos pendientes), entre otros, en funcién de las

necesidades de cada situacion (paciente-familia).

En resumen, y tal como indican Barreto y Bayés™, la intervencién psicolégica se
podria sintetizar en detectar las necesidades psicol dgicas, € fomento de los recursos del

paciente y la provision del apoyo emocional necesario.

3.2.2. Materiales/Instrumentos
Lainformacién para el presente estudio fue recogida por los profesionales de los EAPS
tras la realizacion de cada entrevista, ya fuese de valoracion o seguimiento en una
plataforma de registro propia (ver Figuras 10 y 11) creada paratal fin y coordinada por

la autora de este trabajo de investigacion.
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Figura 10. Hoja de recogida de datos primeravisital
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Figura 11. Hoja de recogida de datos primera visitall
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Esta plataforma de registro propia garantiz0 que se evaluasen y registrasen los
elementos clave més relevantes para la atencién de aspectos psicoldgicos, sociaes y

espirituales que se pretenden analizar en estatesis.

L as variables registradas en |a misma comprendian datos sociodemogréficos, tales como
la edad, €l género, la enfermedad principal, datos socio-familiares como la composicion
de la familia, €l grado impacto emociona y de sobrecarga de ésta, la capacidad de
organizacion y cuidado del paciente entre otros, datos emocionales del paciente y su
familia como niveles de ansiedad, malestar, sufrimiento entre otros, datos sobre
aspectos espirituales como creencias, religion profesada, sensaciéon de paz y perdén,
sentido de la vida, etc., y una valoracion global realizada por € profesiona sobre la

adaptacion general del paciente a su situacion en el momento de la entrevista.

3.2.3. Variablesevaluadas

Para el andlisis de la efectividad, objetivo del presente trabgjo, se han analizado las
siguientes variables psicologicas y espirituales. ansiedad, estado de animo, malestar
emocional, sentido de la vida, sensacion de paz y perdon, sufrimiento y la valoracion
global sobre la adaptacion que realiza €l profesional. Se ha tomado como referencia de
mejora clinica de las dimensiones evauadas la magnitud del cambio producido a
medida que se realizan més visitas, incluyendo en e andisis hasta un maximo de 5

visitasincluidalainicial.

Estado de animo. La variable “estado de animo” es una medida global sobre como
percibe € paciente su propio estado de animo, tal y como se propone en la escala
DME? “°, En ésta, se pregunta al paciente sobre como se encuentra de dnimo en una

escala numero-verbal de 0-10, en laque 0 es muy mal y 10 muy bien. En su globalidad,
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el instrumento DME presenta una sensibilidad y una especificidad superiores al 75 %, y

una consistencia interna medida através del alfa de Cronbach de 0,69.

Ansiedad. La variable “ansiedad” se evalué tal como se ha sugerido en estudios
afines®™ “® pidiendo al paciente que puntuase su nivel de ansiedad en e momento de la
entrevista en una escala numérico-verba de 0-10, donde 0 es nada de ansiedad y 10 es
la méxima que ha experimentado nunca. En un estudio desarrollado por Davey et a®’.
se encontré que preguntar directamente sobre la ansiedad a paciente en una escaa
numérico-verbal tenia una correlacion rho de Spearman de 0,75 comparada con €

STAL.

Malestar emocional. Con el termémetro emociona propuesto por e NCCN* se ha
tomado una medida del “malestar emocional” global percibido por el paciente,
expresandolo en una escala numeérico-verba de 0-10, donde O era ningin malestar y 10
el maximo malestar posible. Se adopta el valor 5 como punto de corte clinico, usandose
otros valores para para programar distintos niveles de intervencién social o psicol6gica

(Roth et al®).

Percepcion del paso dd tiempo. Esta variable se ha utilizado como una valoracion

global del sufrimiento acorde a otros estudios**

, en los cuales mediante la percepcion
subjetiva del paso del tiempo, preguntando al enfermo “en general, ;Como se le hace el
paso del tiempo, corto o largo?”, siendo la respuesta “largo” equivalente a presencia de

sufrimiento, y “corto” ausencia o menor sufrimiento. Asimismo, también se preguntaba

el porgqué de la respuesta del enfermo.

Aspectos espirituales. Para la evaluacion de la dimension espiritual se considerd
adecuado evaluar diferentes aspectos que estan contemplados en varias propuestas. Por

un lado se han seguido las recomendaciones propuestas por € Grupo de Espiritualidad
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de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos [GES]®, preguntando a paciente
“¢ Tiene usted algun tipo de creencia espiritual o religiosa?”, y “;Le estan ayudando en

esta situacion?”. En ambas se ha registrado la respuesta dicotdmica de “SI/NO”.

Por otro lado se han seguido también las propuestas del modelo de Ferris™

sobre la
evaluacion del dolor espiritual, preguntando a paciente sobre e sentido de la vida:
“¢su vida tiene sentido?” y sobre la sensacién de “paz y perdon”. Las respuestas del
paciente son registradas en la plataforma mediante una escala numérico-verbal de 1 a5,
donde 1 equivale a “la vida esta llena de sentido” y 5 a “la vida no tiene ningun
sentido”. Con este mismo modelo se han registrado las respuestas sobre |a sensacion de
“paz y perdon”, preguntado al paciente si se siente en paz consigo mismo y con los
demés, pidiendo a paciente que indicase la intensidad de su respuesta en una escala
numeérico-verbal de 1 a 5, donde 1 equivale a “me siento reconciliado y en paz conmigo

mismo y con los demas” y 5 a “tengo una sensacién muy intensa de falta de paz y

perdén”.

Adaptacion. Por ultimo, lavaloracion global que realiza el profesional sobre €l nivel de
adaptacion global que presenta el paciente en e momento de la entrevista, se registraen
una escala numeérica de 0-10 donde 0 es una “falta total de adaptacion” y 10 es una
“adaptacion total a la situacion”. Esta valoracion se basa en los elementos evaluados en
la entrevista psicol6gica, teniendo en cuenta la percepcion de amenaza que expresa €
paciente, sus recursos de afrontamiento, € soporte que el paciente percibe de su entorno
afectivo y en € juicio clinico del psicologo que realiza la entrevista (basado en la
formacion previa, en la informacion que recibe del paciente y de su entorno y en la

experiencia profesional en el ambito de los CP).
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3.23.1. Variablesdeestratificacion dela muestra

Para andlizar la influencia de algunos factores en la efectividad de las intervenciones se
cred un modelo de complgidad psicosocial, con criterios de complgidad
psicoemocional del paciente para la estratificacion de la muestra. Para éste modelo se
considerd que aquellos pacientes que presentasen mayor complejidad emocional en el
momento de la primera visita, es decir, niveles elevados de malestar emociona o
sufrimiento, serian aquellos pacientes que podrian ser susceptibles de mayor beneficio
por parte de equipos de atencion psicosocial especificos, siguiendo los modelos

6.14, 35,36 ¥ 47 mencionados con anterioridad en este

propuestos por sociedades cientificas
trabajo, por el Departament de Salut de la Genralitat de Catalunya’ y en la propuesta de
Esteban et a’. Asimismo, ademéas de las variables psicoldgicas se consideré como

como criterio de complejidad, basandonos en un estudio previo® e hecho de que el

paciente tuviera creencias y estas no fuesen de ayuda en e momento de la evaluacion.

Asi pues, se considerd que un paciente tenia una ata complegiidad emocional cuando
presentaba 3 0 mas de los siguientes 6 criterios de inclusion en la visita inicial,

considerados como de ata complejidad por e equipo de investigacion:

Sufrimiento/percepcion paso del tiempo= lento

Ansiedad = 7

Malestar > 7

Estado &nimo=7

Adaptacion =7

No ayuda de creencias, definida como presencia de las dos caracteristicas
siguientes:

0 Creencias Espirituales= S
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0 Ayudade las creencias en esta situacion= NO
Se considerdé como paciente no valorable aquellos enfermos con cuatro o méas

caracteristicas con valor ausente.

3.3. Consider aciones éticas

La realizacion del presente estudio ha obtenido e dictamen favorable del Comité Etico
de Investigacion Clinica del Hospital Universitario de Bellvitge, que es el Comité Etico
de Investigacion Clinica de referencia para € Programa para la atencion a personas con

enfermedades cronicas avanzadas de la Obra Social “la Caixa”.

Los investigadores del presente estudio se comprometen a cumplir la Ley Organica de

Proteccion de Datos de Caréacter Personal 15/1999.

Dada la naturaleza del presente estudio no se ha considerado necesario la obtencion de

consentimiento informado por escrito de los participantes en € estudio.

3.4. Resultados

3.4.1. Caracteristicas generalesdela muestra

Han sido recogidas las evaluaciones de 13652 pacientes atendidos por los 29 EAPS que
configuran e Programa para la atencion integral a pacientes con enfermedades

avanzadas de la Obra Social “la Caixa”.

Fueron excluidos para € andlisis de la efectividad de las intervenciones psicosociales
aquellos pacientes menores de edad (n=169), quedando excluido por tanto todos los
pacientes de un EAPS que atiende a poblacion pedidtrica. Se excluyeron también
aguellos casos que presentaban incongruencias, quedando descartados y considerados

como datos faltantes (n=34). De los pacientes incluidos en €l estudio € 75.1% tenian
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una patologia oncoldgica, una media de edad de 72 afios (DE= 14), y un 46.1% del

global de la muestra eran mujeres.

El nimero medio de pacientes atendido por cada EAPS fue aproximadamente 470.

De los 13652 pacientes evaluados, el 39% no tenian ninguna visita de seguimiento.

Entre los 8333 pacientes que tenian a menos una visita de seguimiento, la mediana de

dias de seguimiento entre la primera y la uUltima visita fue de 25 dias, donde un 25%

tuvieron una mediana de 8 o0 menos dias entre la primeray la Ultima visita, y otro 25%

68 dias 0 més.

La duracién mediana de las visitas fue de aproximadamente 40 minutos para la

entrevistabasal o inicia y de 30 minutos paralas visitas de seguimiento (Tabla 1).

Tabla 1. Duracion en minutos de lavisita

n Media Desv Estd Mediana
Visita basal 13652 37.61 17.40 40
Visita 1l 8333 32.99 16.34 30
Visita 2 5170 32.38 15.74 30
Visita3 3402 32.24 15.59 30
Visita4d 2230 32.41 16.23 30

3.4.2. Resultadosde efectividad relativos a la globalidad de la muestra

Como medida de efectividad de las intervenciones de los EAPS, se ha analizado €

incremento de las puntuaciones de cada variable con cada visita de mas que realizo €

EAPS de las variables psicolgicas y espirituales evaluadas. Para ello, se ha analizado
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por un lado, & incremento absoluto y relativo entre la media de las puntuaciones de la
visitainicial y la Ultima; y por otro, para ver si estas diferencias eran estadisticamente
significativas, se ha aplicado un modelo de regresion multinivel gjustado por la edad del
paciente, la patologia, € porcentgje de psicélogos en e EAPS y sexo del paciente. Es
decir, que € incremento o disminucion de las puntuaciones a medida que se realizan
mas visitas, si es estadisticamente significativo, indica que los cambios observados son
atribuibles a la intervencién, y no a azar, y esto es asi, independientemente de la edad
del paciente, la patologia, € sexo 0 e nimero de psicélogos que conforman e EAPS.
Son model os estadisticos que permiten ver tendencias globales de la muestra através de
regresiones lineales multiples, o de regresiéon logistica cuando se trata de la variable

cualitativa “paso del tiempo”.

L os resultados mostraron diferencias estadisticamente significativas entre |os valores de
la visita basal con los valores de las visitas de seguimiento, es decir, de megjora de los

pardmetros psicol dgicos y espiritual es evaluados.

A continuacion se presentan los resultados de las diferentes variables analizadas para

unamejor comprension de las mismeas.

Estado de animo

En la tabla 2 puede verse la mejora de la variable estado de animo, que muestra los
estadisticos descriptivos de su evolucion alo largo de las visitas. El incremento medio
absoluto del estado de animo entre la Ultima y la primera visita es de 0,9 puntos, y €

incremento relativo es del 20%.
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Tabla 2. Estado de &nimo en cadavisita.

n n missing Media | Desv Estd Mediana
Visita basal 9881 | 3771 4.6 18 4
Visital 6149 | 2184 5.0 16 5
Visita 2 3800 | 1370 53 1.6 5
Visita 3 2503 | 899 55 17 6
Visita4 1631 | 599 55 1.7 6

En la figura 12 se presenta la prediccion media del estado de animo en cada visita a

partir de un modelo de regresion multinivel gustado por la edad, € género, €

porcentgje de psicélogos en € EAPS y la patologia. La media del estado de animo

aumenta en cada visita de forma estadisticamente significativa (8= 0,29; p < 0.001).

Figura 12. Estimacion del valor medio del estado de &nimo en cadavisita (0-10).
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En laTabla 3 puede verse lameorade lavariable ansiedad en relacion alavisita basal.
En latabla se presentan |os estadisticos descriptivos de la evolucion de la ansiedad a lo
largo de las visitas. El decremento medio absoluto entre la Gltima y la primera visita es

de 1,2 puntos, y e decremento relativo es del 27%.

Tabla 3. Ansiedad en cada visita.

n nmissing | Media | Desv Estd | Mediana
Visitabasal | 10563 | 3089 45 2.6 5
Visital 6511 1822 3.8 23 4
Visita 2 4024 | 1146 35 22 3
Visita 3 2636 766 34 2.2 3
Visita4d 1718 512 3.3 2.2 3

En lafigura 13 se presenta la prediccion media de la ansiedad en cada visita a partir de
un modelo multinivel gustado. La ansiedad mejora conforme se van realizando méas

visitas (= -0,42; p <0,001).

Figura 13. Estimacion del valor medio de la ansiedad en cada visita (0-10).
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EnlaTabla4 puede verse lamejora de lavariable malestar en relacion alavisita basal.
Se presentan |os estadisticos descriptivos de la evolucion del malestar alo largo de las
visitas. La disminucion media absoluta entre la Ultima y la primera visita es de 1,5

puntos, y el decremento relativo es del 27%.

Tabla 4. Maestar en cadavisita

n nmissing | Media | Desv Estd Mediana
Visita basal 10489 | 3163 55 24 6
Visital 6459 1874 4.7 23 5
Visita 2 3983 1187 4.3 2.2 4
Visita 3 2606 796 4.1 2.2 4
Visita4 1696 534 4.0 23 4

En laFigura 14 se presenta la prediccion media del malestar en cadavisita a partir de un
modelo de regresion multinivel gustado por la edad, €l género, la patologia y €l ser

atendido por un psicélogo (= -0,51; p < 0,001).

Figura 14. Estimacion del valor medio del malestar en cada visita (0-10)
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En la Tabla 5 puede verse la mejora de la variable sentido de la vida en relacion ala
visita basal se presentan los estadisticos descriptivos de la evolucion del sentido de la
vida a lo largo de las visitas. Notese que a menor puntuacion mayor es la meoria
observada, ya que la pregunta se codificaba en una escala numérico-verbal de 1 a 5,
donde 1 equivale a “la vida estd llena de sentido” y 5 a “la vida no tiene ninguin

sentido”.

Tabla 5. Sentido delavidaen cadavisita

n n missing Media | Desv Estd Mediana
Visita basal 8432 | 5220 2.1 11 2
Visita 1 5210 | 3123 2.0 1.0 2
Visita 2 3304 | 1866 2.0 1.0 2
Visita3 2160 | 1242 1.9 0.9 2
Visita4 1384 | 846 1.9 1.0 2

En la Figura 15 se presenta la prediccion media del sentido de la vida en cada visita a
partir de un modelo multinivel gjustado por la edad, € género, la patologia y € ser

atendido por un psicélogo (= -0,08; p < 0,001).
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Figura 15. Estimacion del valor medio del sentido de lavida en cadavisita (1-5)
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En laTabla 6 puede verse lamejora de la variable sensacion de paz/per don en relacion
alavisita basal. En esta tabla se presentan |os estadisticos descriptivos de la evolucion
de la sensacion de paz/perdon alo largo de las diferentes visitas realizadas. Notese que a
menor puntuacion mayor esla mejoria observada en la variable sensacion de paz/perdon
yaque larespuesta a esta pregunta estaba codificada en una escala numérico-verba de 1
a 5, donde 1 equivale a “me siento reconciliado y en paz conmigo mismo y con los

demas” y 5 a “tengo una sensacion muy intensa de falta de paz y perdon”.
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Tabla 6. Sensacién de paz/perdédn en cada visita

n n missing Media | Desv Estd Mediana
Visita basal 8043 | 5609 1.9 1.0 2
Visital 5018 | 3315 18 0.9 2
Visita 2 3178 | 1992 18 0.9 1
Visita 3 2085 | 1317 17 0.9 1
Visita4 1339 | 891 1.7 0.9 1

En la Figura 16 se presenta la prediccion media de la sensacion de paz/perddn en cada
visita a partir de un modelo multinivel gjustado por la edad, € género, la patologiay €

ser atendido por un psicélogo (=-0,08; p < 0,001).

Figura 16. Estimacion del valor medio de la sensacion de paz/perdon en cada visita (1-

5).
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En la Tabla 7 puede verse la mejora de la variable adaptacion en relacion a la visita

basal y los estadisticos descriptivos de la evolucion de la adaptacion a lo largo de las

visitas.

Tabla 7. Adaptacién en cada visita

n nmissing | Media | Desv Estd | Mediana
Visitabasal | 11111 | 2541 3.0 0.8 3
Visita 1 6724 | 1609 3.2 0.7 3
Visita 2 4202 | 968 3.3 0.7 3
Visita3 2759 | 643 34 0.7 3
Visita4 1835 | 395 34 0.7 3

En la Figura 17 se presenta la prediccion media de la adaptacion en cada visita a partir

de un modelo multinivel ajustado por la edad, € género, la patologiay € ser atendido

por un psicologo (B= 0,12; p < 0,001).

Figura 17. Estimacion del valor medio de la adaptacion en cadavisita (0-10).
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En la Tabla 8 puede verse la mejora de la variable categorica percepciéon del paso del
tiempo/sufrimiento en relacion a la visita basal y los estadisticos descriptivos de la
evolucion de la sufrimiento alo largo de las visitas. Un 19,7% de los pacientes percibe
el paso del tiempo como répido en lavisitabasal. A lo largo de la visitas este porcentaje

se incrementa hasta el 33,3%. Tabla 8. Sufrimiento (categorica) en cadavisita.

Tabla 8. Percepcién paso del tiempo

Visitabasal | Vistal Visita 2 Visita3 Visita 4

n % n % n % n % n %

Lento | 5907 |80.3 |3176 | 76.1 | 1724 | 70.6 | 1063 | 66.6 | 694 | 66.7

Répido | 1447 | 19.7 | 996 | 239 | 717 | 294 | 532 |334 | 347 | 333

Se ha estudiado su evolucion mediante un modelo de andlisis de regresion logistico
multinivel con tres niveles definidos por los pacientes y los EAPS en los que son
atendidos. La variable dependiente es el paso del tiempo y como efecto fijo seincluyo la
visita, gustada por la edad, e sexo, patologia del paciente y e porcentae de
profesionales psicologos del EAPS y la visita. Segun éste modelo € numero de
personas que perciben e paso del tiempo como rgpido aumenta en cada visita de forma

estadisticamente significativa (OR=1,27, IC 95%= 1,21-1,34; p < 0.001).

89



3.4.3. Resultados efectividad. Comparacion de los pacientes estratificados

por complgidad
La estratificacion de la muestra en pacientes complejos y no compleos, tal y como se ha
descrito anteriormente (apartado 3.3.1.1, variables de estratificacion de la muestra), nos
indica que en nuestra muestra habial0321 pacientes clasificables (se consideraron casos
no valorables aguellos con cuatro 0 mas criterios de inclusion con valor ausente), 6223
(60.3%) fueron considerados pacientes complejos mientras que 4098 (39.7%) fueron

considerados no compl gos.

En la tabla 9 se describen las diferencias entre los pacientes no complejos y los
complgjos. A través de la prueba de comparacion de medias t-Student Fisher
observamos que los pacientes complgjos tienden a ser mas jévenes, asimismo, los
resultados de los andlisis de i cuadrado nos indican que hay mas mujeres (p <0,05) y
mas pacientes con otras patologias distintas al cancer (p <0,001) en € grupo de

pacientes compl g os.

Tabla 9. Comparacion caracteristicas pacientes complgos vs no complejos

No complejos Complegjos p
% Mujeres 45.1 47.3 0.032 *(c?)
Edad (MediatSD) 73+ 14 70+ 14 <0.001 **(t-student)
% Oncol bgicos 79.8 76.5 <0.001*(c?)

Observacion: * Pruebade Ji cuadrado (c?); ** Pruebadet de Student Fisher

Igual que para e andlisis de la efectividad en la globalidad de la muestra, en los dos
grupos de pacientes estratificados por complejidad se ha analizado como medida de
efectividad de las intervenciones de los EAPS € incremento de las puntuaciones de

cadavariable con cadavisitaque seredizade las variables psicoldgicas y espirituales.
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Para ello, se ha analizado por un lado el incremento absoluto y relativo entre la media
de las puntuaciones de la visitainicia y la Ultima para los dos grupos de pacientes, esto
es, complgos y no complgos. Por otro lado, para ver s estas diferencias eran
estadisticamente significativas, se ha aplicado un modelo de regresion multinivel
ajustado por laedad del paciente, la patologia, € porcentaje de psicologos en €l EAPSy
sexo del paciente para e grupo de pacientes complgos y otro para los no complegos.
Esto es, que € incremento o disminucion de las puntuaciones a medida que se realizan
mas visitas, s se muestra estadisticamente significativo, indica que los cambios
observados son atribuibles a la intervencion, y no al azar. Ademés estas diferencias
observadas serian independientes de la edad del paciente, la patologia, € sexo o €
nimero de psicélogos que conforman € EAPS. Son model os estadisticos que permiten
ver tendencias globales de la muestra a través de regresiones lineales mltiples, o

regresiones logisticas cuando se trata de la variable cualitativa “paso del tiempo”.

En las siguientes tablas puede verse e indice Beta (3) y la significacion p para cada una
de las variables de gjuste y para la variable visita ordina (la que realmente pretendemos
analizar), asi como la constante del modelo. En la mayoria de las tablas puede
observarse, tal y como era previsible, que las variables de gjuste presentan una
evolucion que no es atribuible al azar, por este motivo se incluyen en e modelo, para
poder analizar la evolucion de la visita ordinal (objeto principal del andisis) de forma
independiente de la edad que tenga €l paciente, del su género, de la patologia que

padece y de que haya mas o0 menos psicologos en el equipo que le atiende.

Asi mismo se ha calculado que porcentaje de mejora presenta cada variable en relacion
a la media basal (indice Beta de la visita basal dividido por € indice Beta de la

constante del modelo).
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Estado de animo

Se ha analizado la evolucién de la medida de estado de animo para los dos grupos de
pacientes (complejos vs. no complegjos). En latabla 10 y en lafigura 19 pueden verse
los estadisticos descriptivos de la evolucion del estado de &nimo alo largo de las visitas
para los dos grupos de pacientes y la evolucién gréfica de los mismos. La evolucion por
visitadel grupo de pacientes no complgos parece estable, mientras que la del grupo de
pacientes complejos presenta una mejora media absoluta, entre la Ultima y la primera
visita, de 1,5 puntos, y €l incremento relativo es del 38%. La puntuacion estable de los

pacientes no compleos es parecida ala de los pacientes compleos tras laintervencion.

Tabla 10. Estado de animo por complgjidad en cada visita.

n n missing Media DE Mediana
Visita basal 3611 487 5.7 15 6
Visital 2018 542 5.6 16 6
Visita2 1224 357 5.7 16 6
Visita3 813 240 5.7 17 6
Visita4 513 176 5.7 17 6

Pacientes comple os

Visita basal 6018 205 39 1.7 4
Visital 3672 561 4.7 5.1 5
Visita2 2294 417 5.1 16 5
Visita3 1486 291 53 1.7 5
Visita4 964 206 5.4 18 5
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Figura 19. Puntuaciones medias de estado de animo por complgjidad en cadavisita.

Estado animo por complejidad en cada visita

w39
Pacientes no
3 = compleios
=8 Pgcientes
2 Complegjos
1
0

Visita basal Visita 1 Visita 2 Visita 3 Visita 4

A continuacién se plantea un modelo multinivel independiente para los pacientes
complgosy otro paralos no complegos con tres niveles definidos por los pacientes y los
EAPS en los que son atendidos. Los efectos fijos de guste o variables controladas del
modelo serén la patologia del paciente, la edad, €l sexo, € porcentagje de profesionales

psicologos del EAPSYy lavisita.

En latabla 11 puede verse como en € grupo de pacientes no complejos solo la patologia
esta al borde de la significacion (= -0,11; p = 0.078), siendo los pacientes oncol 6gicos
los que presentan un estado de animo mas bgjo. Para |l os pacientes no compleos no hay
mejora del estado de animo por visita (= 0 0,02; p = 0.154). En estos pacientes la

i ntervencidn mantiene estable el estado dnimo.
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Tabla 11. Modelo multinivel parael estado de animo del grupo no complejos.

Coeficiente p
Constante del modelo 5.78 <0.001
Patologia (0: no-oncoldgica; 1: oncol ogica) -0.11 0.078
Psicdlogos (0: £50%; 1: >50%) -0.17 0.395
Edad(continua) 0.0007 0.675
Sexo (0: Hombre; 1: Mujer) -0.02 0.659
Visita (Ordinal) 0.02 0.154

Como puede verse en la tabla 12, en e modelo multinivel para €l grupo de pacientes
complgos, ser mujer se asocia de forma negativa con el estado de animo (p = 0,002),
los pacientes con una patologia oncoldgica presentan mejor estado de animo (p =
0,049), y finalmente el estado de &nimo mejora conforme se van realizando mas visitas
(p < 0,001). En relacion alamedia basal, y de forma independiente ala edad, € sexoy
el tipo de patologia, cada visita de mas mejora en promedio un 13% (indice {3 visita

ordinal dividido por la constante del modelo) la puntuacién basal.

Tabla 12. Modelo multinivel para el estado de animo del grupo compleos.

Coeficiente p
Constante del modelo 351 <0.001
Patologia (0: no-oncoldgica; 1: oncol 4gica) 0.09 0.049
Psicologos (0: <50%; 1: >50%) -0.21 0.190
Edad(continua) 0.002 0.094
Sexo (0: Hombre; 1: Mujer) -0.10 0.002
Visita (Ordinal) 0.456 <0.001

94



Resumiendo las tablas 11 y 12 se podria decir que sdlo € grupo de pacientes
complgos presenta mejoras estadisticamente significativas del estado de animo (p

<0,001) a medida que se van realizando més visitas.

Ansiedad

Se ha anadizado la evolucion de la medida de ansiedad para los dos grupos de
pacientes (complgjos vs. no complgjos). En la tabla 13 se presenta los estadisticos
descriptivos de la evolucion de la ansiedad a lo largo de las visitas de los pacientes
complgjos y no complejos. El andlisis visua de la evolucion de las medias por visita
(Figura 19) del grupo de pacientes no complgos parece estable, mientras que la
evolucion por visita del grupo de pacientes complgos presenta una mejora media
absoluta, entre la Ultima y la primera visita de 2,1 puntos, y un descenso relativo de la

ansiedad del 38%.
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Tabla 13. Ansiedad por complejidad en cada visita.

n n missing Media Desv Estd Mediana

Pacientes no complejos

Visitabasa 4006 92 29 2.0 3
Visital 2154 406 2.8 20 3
Visita2 1313 268 2.8 21 3
Visita3 853 200 29 21 3
Visita4 546 143 2.8 21 3
Visital 3763 470 45 21 5
Visita2 2344 367 4.1 21 4
Visita3 1526 251 3.7 21 4
Visita4 990 180 35 22 3

Figura 19. Puntuaciones medias de ansiedad por visita.
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A continuacion aplicamos e modelo multinivel independiente para los pacientes
complgos y los no complegos, con tres niveles definidos por los pacientes y los EAPS
en los que son atendidos, los efectos fijos de guste del mismo o variables de control
serian la patologia del paciente, la edad, e sexo, € porcentgje de profesionales de

psicologos del EAPSYy lavisita.

En lastablas 14 y 15 pueden verse |os resultados de la aplicacion del modelo multinivel

paralavariable ansiedad.

En latabla 14 pude observarse que en los pacientes no compleos a mayor edad menos
ansiedad (= -0,003; p <0,001), y como la ansiedad disminuye de manera significativa
conforme se van realizando mas visitas (f= -0,09; p <0,001). En relaciéon a la media
basal, y de forma independiente a la edad, el sexo y € tipo de patologia, en cada visita

de més readlizada se observa una mejora de un 2,4% en promedio de |a puntuacion basal.

Tabla 14. Modelo multinivel de ansiedad parano complejos

Coeficiente p
Constante del modelo 3.77 <0.001
Patologia (0: no-oncoldgica; 1: oncol dgica) 0.14 0.051
Psicdlogos (0: <50%; 1: >50%) 0.17 0.636
Edad(continua) -0.013 <0.001
Sexo (0: Hombre; 1: Mujer) -0.003 0.961
Visita (Ordinal) -0.09 <0.001

En cambio en & modelo de regresion multinivel paralos pacientes compleos se observa
gue las mujeres presentan mas ansiedad (f=0,18; p <0,001), a mayor edad menos

ansiedad (3= -0,02; p <0,001). En relacion alamedia basal, y de forma independiente a
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laedad, € sexo y € tipo de patologia, cada visita de més realizada mejora en promedio

un 9% de la puntuacién basal.

Tabla 15. Modelo multinivel de ansiedad para pacientes compl g os.

Coeficiente p
Constante del modelo 6.97 <0.001
Patologia (0: no-oncoldgica; 1: oncol dgica) 0.10 0.104
Psicdlogos (0: <50%; 1: >50%) 0.26 0.487
Edad(continua) -0.02 <0.001
Sexo (0: Hombre; 1: Mujer) 0.18 <0.001
Visita (Ordinal) -0.63 <0.001

Resumiendo lastablas 14 y 15 se podria decir que ambos grupos de pacientes presentan
disminucion de las puntuaciones de ansiedad en cada visita de mas realizada por parte
del EAPS, aunque € promedio de la megora en relacién a la puntuacion basal es mayor

en el grupo de pacientes con criterios de complejidad.

M alestar

Se ha analizado la evolucion de la medida de malestar paralos dos grupos de pacientes
(complejos vs. no complejos). En latabla 16 se presentan los estadisticos descriptivos
de la evolucion del maestar a lo largo de las visitas realizadas a los pacientes no
complgos y a los complgios. La evolucion de las medias por visita del grupo no
complegos parece estable, mientras que la del grupo de pacientes complegos presenta
una mejora media absoluta entre la Ultima y la primera visita de 1,3 puntos, y €

descenso relativo del malestar es del 23% (figura 20).
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Tabla 16. Malestar por complejidad en cada visita.

n n missing Media Desv Estd Mediana
Visita basa 4032 66 3.8 2.0 4
Visital 2145 415 35 2.1 4
Visita2 1305 276 35 2.1 3
Visita3 850 203 35 2.1 4
Visitad 538 151 35 2.2 3
Pacientes complej os
Visita basal 6125 118 5.6 2.3 6
Visital 3753 480 54 2.0 6
Visita2 2329 382 4.7 2.1 5
Visita3 1517 260 44 2.2 4
Visita4d 983 187 4.3 2.3 4

Figura 20. Puntuaciones medias de malestar por visita.
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A continuacién aplicamos e modelo de regresion multinivel independiente para
pacientes complegos y no complegos, con tres niveles definidos por los pacientes y los
EAPS en los que son atendidos, |os efectos fijos de gjuste del mismo o variables control
serén la patologia del paciente, la edad, € sexo, € porcentgje de profesionales de

psicologos del EAPSYy lavisita.

En lastablas 16 y 17 pueden verse los resultados de la aplicacion del modelo multinivel

paralavariable malestar.

Tabla 16. Modelo multinivel del malestar para pacientes no compleos.

Coeficiente B p

Constante del modelo 4.01 <0.001
Patol ogia (0: no-oncoldgica; 1: oncol gica) 0.21 0.005
Psicélogos (0: <50%; 1: >50%) 0.76 0.031
Edad(continua) -0.01 <0.001
Sexo (0: Hombre; 1: Mujer) 0.02 0.661
Visita (Ordinal) -0.15 <0.001

En latabla 16 puede observarse que en |os pacientes no complgos a mayor edad menor
malestar (= -0,01; p < 0,001) y que dicho malestar disminuye conforme se van
realizando mas visitas (f= -0,15; p < 0,001). En relacién a la media basal, y de forma
independiente a la edad, € sexo y € tipo de patologia, cada visita de mas meora en

promedio un 3,7% la puntuacién basal paralos pacientes no complegos.

En latabla 17 puede verse que en el modelo multinivel para los pacientes complejos las

mujeres presentan mayores niveles de malestar que los hombres; que a mayor edad
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menor malestar y que & malestar disminuye conforme se va incrementando € nimero
de visitas (B=-0,75; p < 0,001). En relacion a la media basal, y de forma independiente
ala edad, € sexo y € tipo de patologia, cada visita de méas realizada por € EAPS

mejora en promedio un 9,8% la puntuacion basal.

Tabla 17. Modelo multinivel del malestar para pacientes complgjos.

Coeficiente B p

Constante del modelo 7.69 <0.001
Patol ogia (0: no-oncolégica; 1: oncol 6gica) -0.06 0.294
Psicélogos (0: <50%; 1: >50%) 0.67 0.032
Edad(continua) -0.01 <0.001
Sexo (0: Hombre; 1: Mujer) 0.16 <0.001
Visita (Ordinal) -0.75 <0.001

Resumiendo lastablas 16 y 17 se podria decir que ambos grupos presentan disminucion
de las puntuaciones de malestar en cada visita de méas que se realiza por parte del EAPS,
aunque e promedio de la mejora en relacién ala puntuacion basal es mayor en € grupo

de pacientes con criterios de complgjidad.

Se ha analizado la evolucién de la medida de sentido de la vida paralos dos grupos de
pacientes (complgjos vs. ho complejos). En la Tabla 18 se presenta los estadisticos
descriptivos de la evolucién de la variable sentido de lavida alo largo de las visitas de
los pacientes complgjos y no complegos. La evolucion de las medias (Figura 21) por
visita del grupo no complejos parece estable, mientras que la del grupo de complejos

presenta una mejora media absol uta, entre la Ultimay la primeravisita de 0,5 puntos.
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Tabla 18. Sentido de lavida por complejidad en cadavisita.

2,5

1,5

0,5

n n missing Media | Desv Estd Mediana
Visita basal 3089 1009 17 0.9 1
Visital 1728 832 1.7 0.9 1
Visita2 1085 496 18 1.0 1
Visita3 722 331 1.8 0.9 2
Visita4 444 245 17 0.9 1

Pacientes compleg os

Visita basal 5006 1217 24 11 2
Visital 3060 1173 2.2 1.0 2
Visita2 1929 782 21 1.0 2
Visita3 1237 540 20 1.0 2
Visitad 786 384 19 1.0 2
Figura 21. Puntuaciones medias de sentido de lavida por visita.
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Se observa en e modelo multinivel de lavariable sentido de la vida que en los pacientes
no complejos las mujeres presentan mayores puntuaciones en sentido delavida(p =0
0,04); los pacientes con una patol ogia oncol 6gica presentan puntuaciones més elevadas
y findmente la variable sentido de la vida (Tabla 19) meora conforme se van
realizando mas visitas (p = 0,013). En relacion a la media basa, y de forma
independiente a la edad, € sexo y € tipo de patologia, cada visita de mas meora en

promedio un 0,6% la puntuacion basal para el grupo de pacientes no complgos.

Tabla 19. Modelo multinivel de sentido de la vida para pacientes no complejos

Coeficiente p

Constante del modelo 1.80 <0.001
Patologia (0: no-oncol6gica; 1: oncol 6gica) -0.09 0.014
Psicologos (0: <50%); 1: >50%) -0.11 0.518
Edad(continua) 0.002 0.040
Sexo (0: Hombre; 1: Mujer) -0.05 0.040
Visita (Ordinal) -0.01 0.013

En e modelo de regresion multinivel para los pacientes complejos (tabla 20) las
mujeres tienen puntuaciones mas elevadas en la variable sentido de la vida (p = 0,008),
los pacientes con una patologia oncoldgica también presentan puntuaciones mas
elevadas (p <0,001), y finalmente las puntuaciones también mejoran conforme se van
incrementando las visitas de los EAPS (p <0,001). En relaciéon a la media basal, y de
formaindependiente ala edad, €l sexoy €l tipo de patologia, cada visita de mas mejora

en promedio un 4,7% la puntuacion basal.
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Tabla 20. Modelo multinivel del sentido de la vida para pacientes comple os.

Coeficiente p
Constante del modelo 2.79 <0.001
Patologia (0: no-oncoldgica; 1: oncol ogica) -0.22 <0.001
Psicdlogos (0: <50%; 1: >50%) 0.003 0.983
Edad(continua) -0.001 0.232
Sexo (0: Hombre; 1: Mujer) -0.07 0.008
Visita (Ordinal) -0.13 <0.001

Resumiendo las Tablas 19 y 20 se podria decir que aungue ambos grupos mejoran a

medida que se producen més visitas, € grupo de pacientes complegjos mejora més en

promedio que el de no complejos.
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Sensacion de paz 'y perdon

Se ha analizado la evolucion de la medida de la variable sensacion de paz y perdon
con uno mismo y con los deméas paralos dos grupos de pacientes analizados (complejos

VS. no complgos).

En la Tabla 21 pueden verse los estadisticos descriptivos de la evolucion de la
sensacion de paz/perdon alo largo de las visitas del grupo de pacientes complegjos y no
complegjos. La evolucion de las medias por visita del grupo de pacientes no complejos
parece estable (Figura 22), mientras que la evolucion por visita del grupo de pacientes
complejos presenta una mejora media absoluta entre la Ultimay la primera vista de 0,4

puntosy unamejorarelativade 19%.

Tabla 21. Sensacion de paz/perdon por complejidad en cadavisita.

n n missing Media | Desv Estd Mediana

Pacientes no comple os

Visita basal 2986 1112 16 0.8 1
Visital 1674 886 16 0.8 1
Visita2 1048 533 16 0.8 1
Visita3 701 352 16 0.8 1
Visita4 434 255 15 0.8 1

Pacientes comple os

Visita basal 4796 1427 2.1 1.0 2
Visital 2978 1255 1.9 0.9 2
Visita2 1893 818 18 0.9 2
Visita3 1206 571 18 0.9 2
Visita4 772 398 1.7 0.9 1
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Figura 22. Puntuaciones medias de la sensacion de paz y perddn por visitas.

2,5

, |2l

M _
r 16 16 16 ._1_,5\’_#; — Pauentgsno
’ ’ complegos

Pacientes
complegos

0,5

Visita basal Visita 1 Visita 2 Visita 3 Visita 4

A continuacion aplicamos el modelo multinivel independiente para pacientes complejos
y no complegos en la variable sensacion de paz/perdon, con tres niveles definidos por
los pacientes y los EAPS en |os que son atendidos, |0s efectos fijos de gjuste del mismo
o variables de control seran la patologia del paciente, la edad, el sexo, € porcentge de

profesionales de psicologos del EAPSYy lavisita.

En la Tabla 22 puede verse que en e modelo multinivel paralos pacientes no complejos
las mujeres tienen mas sensacion de paz/perdén (p = 0,055), a mayor edad méas
puntuacion en la sensacion de paz/perdédn (p < 0,01), los pacientes con una patologia
oncoldgica presentaban mayor puntuacion y finalmente la sensacién de paz/perdén
mejora de manera estadisticamente significativa conforme se van realizando més visitas
(p < 0,001). En relacion ala media basal, y de formaindependiente ala edad, € sexoy
el tipo de patologia, cada visita de més mejora en promedio un 1,9% la puntuacion

basal.
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Tabla 22. Modelo multinivel de la sensacion de paz/perdon parano complejos.

Coeficiente p

Constante del modelo 2.06 <0.001
Patologia (0: no-oncoldgica; 1: oncol dgica) -0.12 <0.001
Psicologos (0: <50%; 1: >50%) -0.16 0.341
Edad(continua) -0.003 0.005
Sexo (0: Hombre; 1: Mujer) -0.05 0.055
Visita (Ordinal) -0.04 <0.001

En e caso de los pacientes complegos como puede verse en la tabla 23, en e modelo
multinivel las mujeres tienen mayores puntuaciones en la sensacion de paz/perdon (p <
0,001), los pacientes con una patologia oncologica también y finamente las
puntuaciones en la variable paz/perddn mejoran conforme se van realizando mas visitas
(p <0,001). En relacion ala media basal y de forma independiente a la edad, €l sexoy
el tipo de patologia, cada visita de mas mejora las puntuaciones en promedia un 4,3% la

puntuacion basal.

Tabla 23. Modelo multinivel de la sensacion de paz/perdon para pacientes comple os

Coeficiente p

Constante del modelo 2.56 <0.001
Patologia (0: no-oncoldgica; 1: oncol dgica) -0.19 <0.001
Psicologos (0: <50%; 1: >50%) 0.001 0.994
Edad(continua) -0.004 <0.001
Sexo (0: Hombre; 1: Mujer) -0.07 0.004
Visita (Ordinal) -0.11 <0.001
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Resumiendo las Tablas 22 y 23 se podria decir que aunque ambos grupos mejoran la
sensacion de paz y perdén a medida que se producen mas visitas, € grupo de pacientes

complegjos mejora mas en promedio que e de no complegos.

Adaptacion

Se ha analizado la evolucion de lamedida de la variable adaptacién paralos dos grupos
de pacientes (complgos vs. no complejos). En la Tabla 24 se presenta |os estadisticos
descriptivos de la evolucién de la adaptacion a lo largo de las visitas de los pacientes
complgjos y no complejos. El andlisis visual de laevolucién de las medias por visita del
grupo no complegos nos indica que existe estabilidad en esta variable (Figura 23). La
evolucion por visita del grupo de pacientes complgos presenta una mejora media
absoluta, entre la Ultimay la primera visita de 0,6 puntos y un incremento relativo del

22%.
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Tabla 24. Adaptacion por complejidad en cada visita.

n n missing Media | Desv Estd Mediana
Visital 2175 385 35 0.7 4
Visita2 1341 240 3.6 0.7 4
Visita3 879 174 3.6 0.7 4
Visitad 569 120 3.6 0.7 4

Pacientes compleg os

Visita basal 6146 77 2.7 0.6 3
Visital 3797 436 3.0 0.6 3
Visita2 2391 320 3.2 0.7 3
Visita3 1559 218 32 0.7 3
Visita4 1033 137 3.3 0.7 3

Figura 23. Puntuaciones medias de adaptacion por visitas.
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En la Tabla 25 pueden verse los indices Beta (B) del modelo multinivel de la variable
adaptacion para los pacientes no complgos. En éste, las mujeres presentan puntuaciones
mayores en adaptacion (p < 0,001), también a mayor edad mejores puntuaciones (p <
0,001), y finalmente las puntuaciones en adaptacién mejoran de forma estadisticamente
significativa conforme se van realizando mas visitas (p < 0,001). En relacion ala media
basal, y de forma independiente a la edad, €l sexo y € tipo de patologia, cada visita de

mas mejora en promedio un 1,2% la puntuacion basal.

Tabla 25. Modelo multinivel de la adaptacion para pacientes no complejos.

Coeficiente p

Constante del modelo 3.27 <0.001
Patologia (0: no-oncoldgica; 1: oncol dgica) -0.006 0.825
Psicologos (0: <50%; 1: >50%) -0.03 0.739
Edad(continua) 0.003 <0.001
Sexo (0: Hombre; 1: Mujer) 0.08 <0.001
Visita (Ordinal) 0.04 <0.001

Para los pacientes complgos, en € modelo de regresion multinivel (Tabla 26) las
muijeres tienen mejores puntuaciones en adaptacion a la situacion (p < 0,05); a mayor
edad también tienen mejores puntuaciones (p < 0,05); los pacientes oncologicos
presentan mejores puntuaciones que los no oncologicos (p < 0,001); y finamente las
puntuaciones en adaptacion mejoran conforme se van realizando més visitas (p <
0,001). En relacion a la media basal, y de forma independiente a la edad, €l sexoy €

tipo de patologia, cada visita de méas mejoraen promedio un 7,6% la puntuacion basal.
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Tabla 26. Modelo multinivel de la adaptacién para pacientes complgjos.

Coeficiente p

Constante del modelo 2.38 <0.001
Patol ogia (0: no-oncoldgica; 1: oncol 0gica) 0.08 <0.001
Psicdlogos (0: <50%; 1: >50%) 0.009 0.875
Edad(continua) 0.001 0.027
Sexo (0: Hombre; 1: Mujer) 0.03 0.011
Visita (Ordinal) 0.18 <0.001

Resumiendo las Tablas 25 y 26, podria decirse que en general las mujeres presentan
mejores puntuaciones en la variable adaptacion, asi como a mayor edad también mejor
puntuacion en la adaptaciéon. Por otro lado, a pesar de que las puntuaciones en
adaptacion mejoran de forma estadisticamente significativa conforme se van realizando
mas visitas en los dos grupos, la mejora absoluta de las mismas solo puede observarse
en e grupo de pacientes complegos, y lamejora promedio en e modelo multinivel, solo

tendria significacion clinicaen e mismo grupo.

Per cepcion del paso del tiempo

Se ha analizado la evolucién de la medida de la variable percepcion del paso de
tiempo como medida de sufrimiento global paralos dos grupos de pacientes (compleos
vs. no complgos). En la Tabla 27 y en la Figura 24 se presenta los estadisticos
descriptivos de la evolucion de la percepcion del paso del tiempo a lo largo de las
visitas de los pacientes no complejos y los complgos. La evolucion de la variable

percepcion del paso del tiempo en los pacientes no compleos parte del 40% vy llega
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hasta el 53,5% de pacientes que perciben el paso del tiempo como lento en la visita 4.
Al contrario sucede con los pacientes complejos que casi todos (94,6%) tienen una
percepcion del paso del tiempo lento en la visita basal y se produce un progresivo

descenso hasta el 72% en lavisita 4.

Tabla 27. Paso del tiempo (categdrica lento/répido) por complgjidad en cada visita.

Visita basa Visital Visita2 Visita3 Visita4d

n % n % n % n % n %

Pacientes no-compl g os

Lento 747 40.1 | 541 46.8 | 354 47.7 | 242 | 47.7 | 167 | 535

Rapido | 1118 | 59.9 | 615 53.2 | 388 523 | 265 | 523 | 145 | 465

Pacientes complegj os

Lento 4892 | 946 | 2393 | 886 | 1226 | 812 | 722 |76.2 |457 | 720

Répido | 280 54 307 114 | 284 188 | 226 | 23.8 | 178 | 28.0

Figura 24. Porcentgje de pacientes con percepcion del paso del tiempo lento o répido

por visitas.
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El modelo de regresion logistico multinivel para los pacientes no complejos (Tabla 28)

muestra que a mayor edad, mayor nimero de pacientes perciben € tiempo como lento

(p < 0,001), y conforme se van realizando mas visitas los pacientes no compleos

presentan mas percepcion subjetiva del paso del tiempo como lento que en las visitas

iniciales (p < 0,001).

Tabla 28. Modelo de regresion logistico multinivel del paso ddl tiempo para pacientes

no complejos.
OR(95%IC) P
Patol ogia (0: no-oncolégica; 1: oncol 6gica) 1.35(0.99-1.85) 0.056
Psicologos (0: <50%; 1: >50%) 1.10(0.32-3.73) 0.883
Edad(continua) 0.98(0.97-0.99) <0.001
Sexo (0: Hombre; 1: Mujer) 1.21(0.97-1.51) 0.087
Visita (Ordinal) 0.79(0.73-0.85) <0.001

En el modelo de regresion logistico multinivel para los pacientes complejos (Tabla 29)

puede apreciarse como |os pacientes oncol 6gicos presentan mas percepcion del tiempo

como lento (p < 0,001); al igual que los pacientes de mayor edad (p < 0,05); asi como

esta percepcion del tiempo mejora conforme se van realizando més visitas (p < 0,001).
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Tabla 29. Modelo logistico multinivel del paso del tiempo para pacientes compleos.

OR(95%IC) p
Patologia (0: no-oncol égica; 1: oncol dgica) 1.57(1.21-2.04) <0.001
Psicdlogos (0: <50%; 1: >50%) 1.32(0.61-2.86) 0.479
Edad(continua) 0.99(0.99-1.00) 0.034
Sexo (0: Hombre; 1: Mujer) 1.04(0.86-1.25) 0.711
Visita (Ordinal) 1.71(1.62-1.82) <0.001

Resumiendo las Tablas 28 y 29 podria decirse que los pacientes de mayor edad

perciben mas € paso del tiempo como lento y por tanto presentan mayores niveles de

sufrimiento. Otro dato relevante a tener en cuenta es que solo en e grupo de pacientes

complgos, e numero de pacientes que presentan percepcion subjetiva del paso del

tiempo como lento parece disminuir a medida que incrementan |as visitas por parte del

EAPS, en e grupo de pacientes no comple os ésta variable parece empeorar.
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DISCUSION
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4. Discusion

4.1. Caracteristicas de los pacientes atendidos.

Una de las principales caracteristicas de esta investigacion gue queremos destacar es €l
tamafio de la muestra objeto de estudio. No conocemos ningun trabagjo en cuidados
paliativos, nacional o internacional que haya atendido y evaluado a méas de 13000
pacientes. Este tamafio de la muestra nos permite poder establecer relaciones causales.
Se trata de una muestra compuesta por latotalidad de los casos atendidos por 1os EAPS,
esto es un total de 13652 pacientes iniciales, y una muestra fina de més de 8000
pacientes que tenian a menos una visita de seguimiento y una vez excluidos 203

pacientes que no cumplian los criterios de inclusion.

El nimero de pacientes atendido por cada EAPS fue bastante heterogéneo debido a que
la composicion de cada EAPS y el nUmero de ER alos que da soporte varia en funcion
del entorno en & que esta (nimero de recursos de CP disponibles en el sector, poblacion
diana a la que pueden atender, etc.). No se ha considerado este hecho como un
inconveniente, sino como un reflgjo de la realidad en la que nos encontramos dado que
nos habiamos planteado una investigacion gque pudiera aplicarse a mayor nimero de

casos para evitar sesgos de inclusion.

Un alto porcentaje de los pacientes atendidos (39%) no tenian ninguna visita de
seguimiento, aspecto que nos podria indicar o avanzada que esta la situacion de
enfermedad de los pacientes que son atendidos por los EAPS, teniendo en cuenta
estudios anteriores que nos indicaba que uno de los motivos principales del alta de un

paciente fue que este fallece™. Este promedio tan bajo de estancia del paciente en las
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unidades de cuidados paliativos condiciona en gran medida € tipo de intervencion
psicosocia que se realiza. Asi mismo, hay que tener en cuenta que los pacientes
atendidos son fragiles, presentan en muchos casos debilidad, problemas de atencion y
concentracion, aspectos que pueden dificultar alin mas la intervencion realizada. Tal y

como indican Limonero y Gil*

, estos aspectos inherentes a la situacion de final de
situacion de vida suponen una dificultad afiadida, en comparacidn con otras situaciones
clinicas, que condicionan en muchas ocasiones la atencién dispensada a los enfermos y
asus familiares, asf como lainvestigacion redizada. En este sentido, Applebaum et a "
encontraron una alta tasa de abandono (superior a 50%) a pesar de ser pacientes
ambulatorios, €l abandono por encontrarse demasiado enfermo fue del 23% y por

muerte del paciente del 6%, donde presumiblemente e estado genera de los mismos

debia ser megjor que en otro tipo de pacientes avanzados.

Cabe resdltar la importancia del esfuerzo inicia en la sistematizacion de la recogida de
datos, como elemento fundamental para poder redizar e presente trabgjo. Esta
sistematizacion ha permitido la recogida de la informacion tras cada visita realizada por

los profesionales, y su posterior analisis en méas de 8000 pacientes.

Con relacion al presente trabgjo a anaizar €l efecto de laintervencion de los EAPS, es
decir, como mejoran las variables analizadas en los pacientes, solo se ha tenido en
cuenta aquellos enfermos que tuvieran més de una evaluacion, es decir, mas de una
intervencion. En este sentido, los pacientes en los cuaes se readizd una Unica visita
suponen un 39% de lamuestra global. Tal y como hemos comentado anteriormente, esta
es a una de las grandes limitaciones de los estudios con pacientes en situacion de

enfermedad avanzaday final de vida.
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Con relacién a la aplicacion de intervenciones psicoldgicas especificas, y a modo de
gemplo de la dificultad de implementacion de la misma comentamos el trabgjo
realizado por, Anderson et a® con pacientes con enfermedad avanzada y d final de la
vida en dénde estos autores concluyeron que a aplicar una terapia cognitivo-conductual
de entre 15 a 45 minutos de duracién de cada sesion a estos pacientes , tuvieron que
adaptar tanto el contenido como el nimero de sesiones a las necesidades y situacion de
cada paciente, reduciendo tanto la duracion de las sesiénes como e numero de las
mismas, y que la terapia tuvo que ser individual para cada paciente y no grupa como
habfan previamente previsto inicialmente. En la misma linea Greer et a°, en un estudio
aleatorizado de dos afios de duracion, tuvieron que disminuir € ndmero de sesiones
inicialmente prevista de 12-15 a un total real de 6-7 a causa de la corta esperanza de
vida de los pacientes. Aun asi, solo 9 pacientes del grupo control consiguieron terminar
el tratamiento. Otro gjemplo reciente, lo constituye el trabajo de, Sinclair et a’®, en d
cual partieron de una muestra de 151 pacientes que cumplian criterios de inclusion a una
muestra final de 53, siendo las causas de exclusion mas frecuentes el estar demasiado
enfermos para participar y € fallecimiento de los mismos antes de realizar la primera

entrevista entre otras.

En nuestro estudio, la duracion media de las visitas basales o de vaoracion inicia fue
40 minutos, mientras que en las de seguimiento fue de unos 30 minutos de mediana,
algo comprensible si tenemos en cuenta que la visita basal es la visita de evauacion
inicial globa del paciente y es donde se establece la relacion terapéutica y las posibles
pautas terapéuticas a seguir. Solano® resaltd la importancia del vinculo terapéutico

como un importante predictor del éxito de las intervenciones psicol ogicas.
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4.2. Efectividad delasintervenciones

Con relaciéon a la efectividad de las intervenciones de los EAPS, se ha medido la
magnitud del cambio a medida que se incrementa € nimero de visitas realizadas por los
EAPS. En este sentido, consideramos que la intervencion psicosocia realizada es
efectiva para un aspecto concreto cuando se producen cambios estadisticamente
significativos en e sentido esperado (mejora clinica esperada) de la variable que mide
dicho aspecto entre la visita basa y las siguientes visitas realizadas. En generdl,
nuestros resultados muestran que la intervencion psicosocial de los EAPS es efectiva
para la totalidad de los aspectos psicoldgicos y espirituales evaluados, es decir, ha sido

efectivapara el proposito parael cua se crearon estos equipos.

Acordes a los resultados anteriores realizados con una muestra menor y con un menor
nimero de profesionales®, se corrobora el hecho de que las intervenciones de los EAPS

se muestran efectivas en la atencion psicosocia a este tipo de pacientes.

4.2.1. Variablesemocionales

Los resultados nos muestran que los pacientes mejoran su estado de animo, su nivel de
ansiedad, su nivel de malestar y su adaptacién en cada visita de forma estadisticamente
significativa, manteniendo controlado € género del paciente, la edad, |a patologia 'y €
porcentgje de psicologos de los que disponia el EAPS. Este tltimo dato se ha tenido en
cuenta como variable de control ya que aunque en todos los equipos hay a menos un
psicélogo, no en todos la proporcién es igua, y se ha querido descartar la posible
influencia de este aspecto en los resultados obtenidos, a pesar de que todos lo
profesionales, psicélogos y no psicélogos han tenido la misma formacion bésica y
continuada. En un estudio basado en la terapia de la dignidad en & que los terapeutas

podian ser psicologos y/o profesional de enferemeria especializado en CP, Chochinov et
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a*® andizaron algunas transcripciones de las sesiones al azar para comprobar que €l
protocolo se aplicaba correctamente, y asi minimizar € efecto del profesiona que lo

aplicaba.

Asimismo, los resultados muestran que también los pacientes megjoran en general la
percepcion subjetiva del paso del tiempo, aumentando € numero de pacientes que
perciben que €l tiempo se les pasa rapido a cada visita de mas que se realiza y por tanto

presentan menor sufrimiento.

4.2.2. Variablesdela esfera espiritual

Las variables de la esfera espiritual también mejoran a medida que incrementan las
visitas de los EAPS. Los resultados muestran como |os pacientes expresan que su vida
tiene méas sentido y se sienten més en paz consigo mismos y con los demas a medida
que reciben mas visitas. Nuestros datos se podrian equiparar a los observados por
Breitbart et al® en donde se aplico psicoterapia centrada en e sentido a un grupo de
pacientes con cancer avanzado y se observo que esta intervencion mejoraba el bienestar
espiritual y otros aspectos relacionados con la calidad de vida. En lamisma linea ya en
nuestro entorno, Barreto et d”’ encontraron que las variables espiritual es tenfan un ato

poder predictor en la explicacion variables como depresiéon o ansiedad.
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4.3. Efectividad de las intervenciones en los pacientes en funcién de su

complejidad psicosocial-espiritual.

Nuestros resultados muestran que un alto porcentaje (60,3%) de los pacientes atendidos
por los EAPS tienen alta complgjidad, es decir pacientes que presentan un alto impacto

emocional.

A diferencia de los resultados encontrados por Thompson et a®, donde el 90% de los
pacientes presentaban un buen nivel de aceptacion de su situacion (equivalente a no
complejidad), en contraposicion a nuestro estudio en donde dicho porcentaje se reduce a
un 40%. Estos datos a primera vista contradictorios se podrian explicar por € hecho de
gue nuestra muestra estéd compuesta por pacientes derivados a un equipo especifico de
atencion psicosocial, con lo que posiblemente estos pacientes estan positivamente
seleccionados con dificultades emocionales y de aceptacion de su situacion. En e
estudio antes citado estos autores encontraron que las personas que no aceptaban su
situacion presentaban mayores niveles de ansiedad, depresion, mayor presencia de
dificultades existenciales y mayor percepcion subjetiva de sufrimiento, algunos de los
cuales coinciden con los considerados como criterios para la estratificacion de la

muestra por complejidad de nuestro estudio.

El detectar e intervenir en este tipo de pacientes es un objetivo clave paralos EAPS, ya

70-71
€s

gue siguiendo con las recomendaciones de otros autor y de diferentes sociedades

cientificas ® ** * % estos pacientes deberian recibir atencion por parte de profesionales

especificos de la atencidn psicosocial.

Por otro lado, acorde a los criterios de complegjidad de la SCBCP, uno de los criterios es

la edad del paciente, encontrando que los pacientes con complegjidad atendidos por los
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EAPS tienden a ser més jOvenes que los que no presentan ésta alta complejidad, acorde

también alo observado por Thompson et a .

Por o gque respecta a la patologia, en nuestro estudio encontramos que |0s pacientes con
cancer tenian menor complegjidad psicosocia que los pacientes no-cancer. Si tenemos
en cuenta que € cancer estd sociamente asociado a la percepcion de muerte, esto
permitiria a los pacientes hacer un proceso de adaptacion més adecuado a su situacion
que aquellos pacientes con enfermedades cronicas avanzadas. En el trabajo de Murray™
podemos ver la trayectoria variable que presentan los pacientes con enfermedades
crénicas avanzadas en comparacion con pacientes con cancer de mal prondstico desde €l
momento del diagnostico. Las enfermedades crénicas avanzadas, como por gemplo la
insuficiencia cardiaca, implican que la enfermedad evoluciona con un declive
progresivo parala salud del paciente, con momentos de empeoramiento puntual del cual
Se recuperan parciadmente, quedando en un punto inferior a previo a la crisis de la
enfermedad. Se podria pensar que éste tipo de trayectoria podria producir en el paciente
la percepcion de muerte en los momentos de crisis, de la cua se vuelve a recuperar
hasta la proxima crisis de la enfermedad. Esto nos llevaria a pensar que € paciente
experimentaria un mayor sufrimiento durante periodos més prolongados en € tiempo,
pudiendo llegar a estar en una situacion de sufrimiento continuado o cronico. En
cambio, por gemplo, la trayectoria de la enfermedad para e cancer de pulmon es
mucho més estable hasta el momento en que se inicia € declive de la enfermedad,
iniciando en ese momento un rapido empeoramiento que conduce al paciente hasta la
muerte. Este hecho podria facilitar por un lado que e paciente ponga en marcha
mecani smos de adaptacion desde e momento del diagndstico que le permitan una mejor

adaptacion en las fases més cercanas ala muerte.
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4.3.1. Variables emocionales en funcién de la complgidad de los pacientes.

4311 Estadodeanimo

Podemos ver por los resultados obtenidos que sdlo los pacientes con una ata
complegjidad psicosocia mejoran con la intervencion especifica del EAPS, pasando de
niveles més bajos de estado de animo que los pacientes sin complejidad, hasta cas
igualarse su estado de animo a de los pacientes que no presentan dichos criterios de
complgjidad. Cabe destacar que a pesar del empeoramiento que se produce con la
enfermedad, € estado de animo de los que no presentan complejidad psicosocial no
empeora. Este hecho podria atribuirse a la intervencion por parte del EAPS, con lo que
podriamos concluir que si puede haber un efecto “mejora” en el sentido de
mantenimiento o no empeoramiento del estado de animo. Chochinov et a>® aplicando
laterapia de la dignidad con un grupo de pacientes avanzados, encontré que a pesar de
gue los pacientes valoraban como que la misma habia sido de gran ayuda y habia
mejorado su percepcion de dignidad y de sentido, no encontraron diferencias
cuantitativas en ansiedad o desesperanza, 10 que atribuyeron a que eran factores
sensibles ala progresion de la enfermedad y por tanto a un empeoramiento y a una peor

caidad de vida

43.1.2. Ansedad.

Podemos concluir que la ansiedad mejora tras la intervencion del EAPS tanto en los
pacientes que presentan complejidad psicosocial como en los que no la presentan,
aunque ésta es mayor en los pacientes con complgidad. De nuevo parece que los
pacientes con complejidad psicosocial parecen beneficiarse mas de la intervencion

especificade los EAPS, aunque también los que no latienen también se beneficiarian.
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Por otro lado, la edad se muestra como un factor relevante en los dos grupos, en €
sentido de que a mayor edad |os pacientes menor ansiedad presentan tanto en el grupo
de pacientes complejos como en los no complejos. Como indican Esteban et a™ la
edad, a igua que otros posibles factores de riesgo no siempre equivalen a la

complejidad que presentan |os pacientes en situacion de enfermedad avanzada.

Solo en el caso del grupo de pacientes con complgidad, las mujeres presentan mayor
nivel de ansiedad. Podriamos decir que las mujeres que presentan complgidad en la
visitainicial del EAPS, presentan mayores niveles de ansiedad durante todo €l proceso

de atencion.

43.1.3. Malestar

Podemos ver en los resultados que tanto el grupo de pacientes con ata complejidad
psicosocial-espiritual, como los que no la presentan, mejoran su nivel de malestar a cada
visitade mas que se realiza. Si bien hay que tener en cuenta que la mejora que presentan
los pacientes con complejidad es mayor que la mejora de los que no tienen complegjidad
psicosocia-espiritual, datos que avalarian ain mas la efectividad de la intervencion

psicosocial realizada.

Si analizamos e malestar emocional con la edad de los pacientes, observamos que la
variable edad actuaria como una variable moderadora, gerciendo un efecto positivo en
el nivel de maestar experimentado, es decir que a medida que aumenta la edad
disminuye el malestar en ambos grupos. En agunos estudios como en el de Porta et a "
la edad se ha considerado como un criterio de complejidad, aunque en otros”™* se ha
considerado como un criterio influyente, aunque no determinante de complejidad en CP.
Por otra parte, s se analiza la patologia del paciente se observa que la misma solo
parece ser un factor influyente en e grupo de pacientes no complegos, viendo gque los
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pacientes no complegjos y con una patologia oncolégica presentan mayores niveles de
malestar que los gue tienen una patologia no oncoldgica. Acorde a lo considerado en
otros trabajos® ", la patologia podria ser un factor de riesgo de complejidad, que no

siempre corresponde con la presencia de alta complejidad en la persona.

4.3.1.4. Adaptacion.

Los resultados nos muestran que si bien la adaptacion mejora de forma significativa
tanto paralos pacientes compleos como para los no compleos a medida que se realizan
mas visitas, la mejora de los pacientes con complgidad es mayor gque la de los que no
tienen complegidad psicosocial-espiritual asociada. Acorde a las recomendaciones de

diferentes sociedades cientificas® ** % %Y 47

, son los pacientes con alta complegjidad los
gue méas se benefician de una atencion psicosocial especifica, ya que los que no
presentan dicha complejidad pueden mejorar su malestar emocional y su adaptacion con
soporte psicol6gico basico del resto de profesionales del equipo de CP. En este sentido,
Krikorian y Limonero™ observaron en enfermos con cancer avanzado-final de vida que
aquellos que experimentaron mayor sufrimiento presentaron también mayor dificultad

en el gjuste general, en la adaptacion y aceptacion de la enfermedad, mayor pérdida del

control y mayor coste personal percibido.

Por otro lado, cabe destacar que la edad vuelve a tener un papel relevante en la
adaptacion del paciente, siendo los pacientes de mayor edad los que tienen una mejor
adaptacion ala enfermedad que los mas jovenes. Este resultado es totalmente coherente,
dado que segin Torralba®™ la necesidad de resolver asuntos pendientes en la situacion
de fina de vida aparece con més intensidad, dado que los enfermos jovenes podrian
tener todavia asuntos pendientes por resolver, como futuro de la familia, hijos, aspectos

econdémicos y que enfermedad, en muchos casos ha truncado su proyecto de vida.
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En e caso de la patologia que padecen los pacientes, solo en e caso de los pacientes
con complegjidad parece ser un factor influyente. Podriamos decir que los pacientes con
complejidad psicosocial-espiritual que tienen una patologia oncol 6gica mejoran més la
adaptacion a su situacion tras laintervencion del EAPS que los que tienen una patologia

no oncol égica.

4.3.1.5. Percepcion subjetiva del paso del tiempo

Los resultados muestran que la percepcion subjetiva del paso del tiempo como
indicadora de sufrimiento es una buena estrategia para medirlo, tal y como pusieron de
manifiesto |os estudios anteriormente comentados de Bayés et al*“**. Se observa que la
misma solo mejora (mayor numero de pacientes perciben que e tiempo se les pasa
rapido) para € grupo de pacientes complegjos, siendo € efecto contrario para los
pacientes no complejos. A medida que se realizan mas visitas encontramos que hay
mayor nimero de pacientes con complejidad psicosocial que perciben que e tiempo les
pasa rapido. Al contrario que en e caso de los pacientes sin complgjidad, que
encontramos que hay un mayor numero de pacientes que perciben e paso del tiempo
como lento, mostrando por tanto mayor sufrimiento. Seria interesante en futuras
investigaciones analizar en mayor profundidad las diferencias observadas en la
percepcion del paso del tiempo en ambos grupos de pacientes y si las mismas pueden

estar mediadas por otros aspectos no tenidos en cuenta en la presente investigacion.

La edad vuelve a ser un factor influyente en los dos grupos de pacientes, viendo que

cuanto mayor es € paciente mas lento percibe el paso dd tiempo.

En cuanto a la patologia solo encontramos diferencia en los pacientes con complejidad
psicosocial-espiritual asociada, encontrando que solo en este grupo, los pacientes con
patol ogia oncol 6gica mejoran su percepcion del paso del tiempo a rdpido. En un estudio

129



pionero llevado a cabo por Bayés et a*®, no se encontraron diferencias entre enfermos
de cancer y de sida respecto al paso del tiempo, apesar de que ambos grupos diferian en

edad.

4.3.2. Variablesespiritualesen funciéon dela complejidad de los pacientes.

Cuando miramos cémo evolucionan las dimensiones de espiritualidad a medida que se
realiza un mayor numero de intervenciones por parte de los EAPS, vemos que éstas
mejoran de forma estadisticamente significativas tanto para € grupo de pacientes
complgjos como no complegos. Cabe destacar que la mejora clinica es mayor en €

grupo de pacientes con criterios de complejidad que en los de no complgidad.

En esta linea, trabajos como el de Chochinov et a®® se encontré que una terapia basada
en la preservacion de la dignidad de los pacientes en situacion de final de vida mejoré
aspectos como €l sentido, € significado y la desesperanza. En un estudio de Barreto et
al™ concluyeron que la espiritualidad es un recurso que modula el bienestar emocional
de los pacientes en situacion de fina de vida. Por ultimo destacar que algunas de las
recomendaciones gue se hicieron desde la conferencia de consenso paralamejorade los
cuidados espirituales en 2009% fueron que la angustia espiritual o las inquietudes
religiosas deberian tratarse con la misma celeridad que e dolor, y que la espiritualidad

deberia considerarse como una constante vital del paciente, entre otras.

4321 Sentidodelavida

Los resultados muestran que si bien en los dos grupos de pacientes (complgos y no
complegjos) la percepcion de que la vida tiene sentido mejora en los dos grupos a cada

visita de mas que se rediza, la mejoria clinica es mayor en € grupo de pacientes
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complejos que presentaban niveles inferiores. Reig et al® encontraron en una muestra
de 94 pacientes que estaban en tratamiento de hemodidlisis, que un tener un sentido de
vida fuerte tenia relacion directa con un mayor bienestar. En esta misma linea, Bretibart
et a® observaron que la psicoterapia de grupo centrada en e sentido mejoraba la
percepciéon del sentido de vida y de bienestar en enfermos con cancer avanzado, al
mismo tiempo que reducialos niveles de ansiedad, de desesperanzay deseo de adel antar

la muerte, reduciendo por tanto el sufrimiento experimentado por estos enfermos.

En sintesis, nuestros resultados muestran que tanto en € grupo de pacientes con
complegjidad como en e de no complgidad, los pacientes oncolgicos y los de género
femenino mejoran € sentido de la vida a medida que reciben un mayor nimero de
intervenciones. Esta mejora del sentido de vida puede estar relacionada con e hecho de
gue el paciente ha podido reflexionar sobre su vida, sobre el sentido de lamisma gracias
a las intervenciones psicosociaes recibidas, en donde se ha enfatizado, en parte estos

aspectos.

4.3.2.2. Sensacion de sentirse en paz consigo mismo y con los demas.
Paz-perdon.

También para la sensacion de paz-perdon a medida que se realizan mas visitas los

resultados muestran que mejoran en los dos grupos, si bien se puede apreciar que ésta

mejora es mayor en el grupo de pacientes con complejidad psicosocial asociada. En un

estudio realizado por Payés et a® con més de 200 profesionales de CP se puso de

manifiesto que la necesidad de perdonar y ser perdonado aparecia en los pacientes con

una €levadafrecuencia

Conviene tener presente que e sentimiento de culpa (forgiveness, en inglés), es un

concepto que ha ido emergiendo con fuerza en cuidados paliativos, especialmente en la
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Ultima década, y hoy en dia nadie duda de su importanciay de la necesidad de tratar este
aspecto psicoldgico junto con otros relacionados con la espiritualidad a la hora de
proporcionar una atencion lo més integral posible a la persona a final de vida®. Asi
mismo, Ferrell et a® concluyeron que en laatencién a pacientes en situacion de final de
vida cobra especia importancia su evaluacion y reconocimiento por parte de los
profesionales como paso previo areaizar unaintervencion eficaz. En ese mismo trabajo
Ferrell et a® observaron que aguellos pacientes que no estaban en paz referian més

dolo o rabia

Un gjemplo de ello, es el estudio realizado por Hansen et a® en donde estos autores
aplicaron a un grupo reducido de pacientes con cancer avanzado la terapia que €ellos
denominaron del perdén y compararon su eficacia con un grupo control gque no recibia
dichaterapia. Observaron que estaterapiaindividual breve de 4 sesiones de unahorade
duracion semana mejoraba € sentido de perddn, la esperanza y la calidad de vida de
estos pacientes y disminuia €l sentimiento de rabia, y que esta mejoria se mantenia a

cabo de un mes.

Podemos ver aqui también que tanto para los pacientes con complegjidad psicosocia
asociada, como los que no tienen complegjidad, € ser mujer y e que la patologia
principal sea una patologia oncoldgica, hace que su sensacion de paz y perdon mejore

de forma estadisticamente significativa a medida que se realizan mas visitas.

En cambio, solo en & grupo de pacientes no comple os puede verse que a mayor edad,
la sensacion de estar en paz con uno mismo y con los deméas mejora a media que se

realizan mas visitas del EAPS.

Teniendo en cuenta los comentarios anteriores y a modo de resumen, podemos

comentar que la intervencion psicosocia redlizada por los EAPS es eficaz en la
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reduccién de los aspectos analizados, contribuyendo con ello a megjorar €l bienestar del
enfermo al final de la vida que son atendidos por estos equipos de cuidados paliativos.
Asi mismo, se observa en especia en los pacientes complgjos que a medida que se
incrementa € numero de intervenciones mejora significativamente su bienestar a

mejorar |0s aspectos que incidian en tal compl gjidad.
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5.

Conclusiones

5.1. Conclusiones dd estudio

L as principales conclusiones que se derivan del presente estudio son:

1

2.

L os resultados obtenidos nos permiten afirmar que las intervenciones psicosociales
especificas de los EAPS mejoran e sufrimiento de los pacientes que se encuentran
en situacion de enfermedad avanzada. Proponemos que este tipo de intervencion
adaptada a las necesidades de los pacientes sea una de las primeras opciones de
intervencion psicosocial disponible en la atencién de este tipo de enfermos que

reciben cuidados paliativos.

Asimismo, se puede afirmar que estas intervenciones son mas efectivas en aquellos
pacientes con un sufrimiento muy elevado, confirmando asi y de acuerdo a las
recomendaciones de la mayoria de sociedades cientificas de cuidados paliativos, que
hay un grupo de pacientes con una complgidad mayor que requieren de
intervenciones de profesionales del @mbito psicosocia. El nivel de sufrimiento en
éste grupo de pacientes parte de un nivel més elevado que € de los pacientes sin
criterios de complegjidad en la visita basal, y tras las sucesivas intervenciones va
disminuyendo hasta situarse préacticamente a mismo nivel que € de los pacientes no

complegos.

Se observa que en general, a pesar de que & sufrimiento puede ir disminuyendo mas
0 menos en funcion de los criterios de complgjidad, Ilega un momento en que

permanece estable, no disminuyendo més en ninguna de las variables evaluadas.
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Esto nos sugiere que la situacion de final de vida, a menos en nuestro entorno
cultural, conlleva cierto sufrimiento inevitable. Podemos afirmar que, tal y como
recomiendan diferentes expertos los objetivos terapéuticos de los profesionales que
atienden a personas en situacion de final de vida deben orientarse a disminuir €

sufrimiento a ser posible llegando aun nivel de sufrimiento soportable.

Otro aspecto a destacar es que, Si bien los pacientes que no cumplen criterios de
complgjidad, variamuy poco tras laintervencion psicosocia, no empeoran a medida
gue se realizan mas visitas, a pesar de que la enfermedad sigue su proceso de
empeoramiento. Es plausible pensar que quizas la intervencién psicosocial en los
pacientes sin criterios de complegjidad hace que el sufrimiento de los pacientes que
se enfrentan a una situacion avanzada se mantenga en los niveles de sufrimiento

inevitable y soportable.

Necesidad de atender a la globalidad de las necesidades de |la persona, abarcando
tanto aspectos de naturaleza psicolégica como social, englobando en ellas a los

aspectos emocionaes y alas necesidades espirituales de | os pacientes.

En base a los datos obtenidos y a la importancia otorgada por los enfermos a los
aspectos espirituales evaluados, seria necesario redizar en futuros trabajos un
analisis en mayor profundidad de estos aspectos para poder |legar a protocolizarlosy
proponer un plan de intervencién especifico que forme parte de esta intervencion

psicosocia integral.
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5.2. Lineasfuturasdeinvestigacion

En la actualidad seguimos interesados en proporcionar datos que aporten evidencia
sobre la efectividad de las intervenciones psicosociales en pacientes que se encuentran
en situacién de final de vida. Con este proposito estamos trabajando en varios proyectos

gue se estan implementando en estos momentos:

1. Ta y como hemos comentado anteriormente, una posible limitacion de este trabajo
es la fata de un grupo control de comparacion para evaluar la eficacia de la
intervencion de los EAPS. Para poder solventar esta cuestion metodologica
proponemos que en e futuro, a pesar de la dificultad que ello conlleva, se realicen
estudios comparativos aleatorizados en donde se pueda comprobar la eficaciarea de

laintervencion realizada sobre estos paci entes.

2. Estudio aeatorizado de €ficacia de la atencion psicosocial. Este proyecto se inicio
en e 2013, con un grupo de los EAPS gue se ofrecieron para participar. El objetivo
principal es demostrar la eficacia de la intervencién psicosocial especifica en la
mejora de diferentes pardmetros en comparacion con la intervencion convencional
gue ofrecen |os equipos de atencidn a personas con enfermedades avanzadas, esto es
equipos conformados por médicos y persona de enfermeria. Actualmente el estudio

esta en fase de reclutamiento de pacientes para el andlisisintermedio de resultados.

3. Evauacion de las propiedades psicométricas de un instrumento de evaluacion de
necesidades psicosociales para personas con enfermedades avanzadas ENP. Este
proyecto se inicié en 2012, con la elaboracion y validacion de una escala que
permitiese medir las necesidades psicosociales en personas con enfermedades

avanzadas, que fuese muy similar a una entrevista psicosocia estandar, facil de
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entender para los pacientes, y en las que € psicologo pudiese explorar en
profundidad aspectos relevantes del paciente sin generar un malestar anadido. Se ha
concluido ya la fase de validacion de contenido, en la que se ha validado con 30
profesionales expertos en € sector de los cuidados paliativos con metodologia
Delphi, y con 20 pacientes expertos que han colaborado en la validacion de facie. En
este momento se ha realizado ya una primera fase de pilotge con 20 pacientes,
como primera parte de la validacién de constructo con una muestra final de 120
pacientes en situacion de enfermedad avanzada y terminal atendidos por diferentes
unidades de CP. Se estima que a mediados de 2016 se tendra un primer andlisis de

sus propiedades psicométricas asi como su utilidad clinica.

. Protocolo de atencién a necesidades espirituales de pacientes con enfermedades
avanzadas. Con €l propdésito de valorar laintervencion que realiza €l psicologo en la
atencion a las necesidades espirituales de personas en situacion de final de vida, se
elabor6 un protocolo de evaluacion e intervencion de las mismas en la cual
participaron un grupo de expertos en cuidados paliativos a nivel nacional. En breve

se procedera aredlizar un estudio piloto para analizar labondad del mismo.
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