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1. RESUMEN

Introduccion: Segun el informe de Naciones Unidas de 2014, la
proporcion de personas mayores de 60 afios sigue aumentando a nivel
mundial. El reto actual es aumentar la esperanza de vida pero con calidad de
vida, mejorando el afrontamiento a los cambios producidos en todas las
esferas personales derivados del envejecimiento y la enfermedad. Es
necesario seguir potenciando el enfoque integral o bio-psico-social-espiritual
de los cuidados enfermeros. Por ello hemos buscado el instrumento adecuado
para conocer mejor la dimensién espiritual de los pacientes hospitalizados.
Es esencial conocer la relacion entre ésta y su bienestar y calidad de vida.

Objetivos: Averiguar si existe relacion entre la pérdida de salud de un
individuo hospitalizado y su busqueda o potenciacion espiritual como
mecanismo de proteccidn.

Metodologia: Los cuestionarios GES y FACIT-Sp fueron aplicados a 50
pacientes mayores de 60 afhos hospitalizados en el Hospital San Juan de Dios
de Zaragoza. También se identificaron sus principales recursos de
apoyo/seguridad y preocupaciones/molestias sentidas y expresadas. El
analisis incluyd la correlacién de ambos instrumentos, su fiabilidad para su
aplicacion en poblaciéon mayor.

Resultados: La variable “mujer” se asocié a mayor nivel de bienestar
espiritual “FACIT-Sptotal” (p=0,028) y la dimensidén “Fe” (p=0,019). El alpha
de Cronbach para el cuestionario GES fue de 0,791 y fue de 0,835 para la
escala FACIT-Sp12. El nivel de espiritualidad y bienestar-calidad de vida
fueron relativamente buenos pero mejorables en todos los casos. Se encontro
asociacién positiva (r=0,673) entre el bienestar espiritual FACIT-Sp y el nivel
general de espiritualidad GES y sus distintas dimensiones.

Conclusiones: El estudio aporté evidencia sobre la importancia de la
familia, el equipo sanitario y la fe y creencias de los pacientes como fuente
de ayuda, seguridad, consuelo y fuerza. Los cuestionarios GES y FACIT-Sp
tuvieron propiedades adecuadas para su aplicacidon en personas mayores en
el contexto de hospitalizaciéon. La espiritualidad se identific6 como una
necesidad fundamental en los cuidados enfermeros.

P - - - - - - - - - - - - - - - - — — -

Palabras clave: Espiritualidad, calidad de vida, atencion de enfermeria,
envejecimiento, Facit-sp, cuestionario GES



ABSTRACT

Introduction: According to the United Nations report of 2014, the
proportion of people over 60 years of age is growing worldwide. The main
challenge is to increase life expectancy but with quality of life. It is about
improving the coping of the changes produced in every personal spheres
because of aging and illness. It is necessary to promote the integral or bio-
psycho-social-spiritual model of nursing care. That is why we have searched
for the right instrument to measure the spiritual dimension of hospitalized
patients. It is essential to know the relationship between this dimension and
their well-being and their quality of life.

Purpose: To find out if there is a relationship between the loss of
health of a hospitalized individual and their search or spiritual empowerment
as a protection mechanism.

Methods: The GES and FACIT-Sp questionnaires were applied to 50
patients over 60 years of age hospitalized in San Juan de Dios Hospital in
Zaragoza. Their main support/safety resources and concerns/discomforts
were also identified. The analysis included the correlation between both
instruments and their reliability for their application in elderly population.

Results: The variable "woman” was associated with higher level of
spiritual well-being “FACIT-Sptotal” (p=0,028) and the dimension “faith”
(p=0,019). Cronbach’s alpha for the GES questionnaire was 0,791 and it was
0,835 for the FACIT-Sp12 scale. The level of spirituality and well-being-
quality of life were relatively good but it could be improved in all cases.
Analysis of correlation showed positive association (r=0,673) between them
and in their dimensions.

Conclusions: The study provided evidence on the importance of the
family, the health team and their faith and beliefs as a source of help,
security, comfort and strength. GES and FACIT-Sp questionnaires had
adequate properties for their application in elderly people in hospitalization
context. Spirituality was identified as a fundamental need in nursing care.



2. ABREVIATURAS UTILIZADAS

ABVD
CEICA
cv
CVRS
DeCS
EGB
FACIT-Sp
GES

HTA

Icv
IMSERSO
LOPD
MeSH
NNN
OMS

PAP
SECPAL
SPSS

VIH

Actividades Basicas de la Vida Diaria

Comité Etico de Investigacién Clinica de Aragén

Calidad de Vida

Calidad de Vida Relacionada con la Salud

Descriptores en Ciencias de la Salud

Ensefianza General Basica

Functional Assessment of Chronic Iliness Therapy-Spiritual Well Being
Grupo de trabajo sobre Espiritualidad de la SECPAL
Hipertensién Arterial

Instrumentos de Calidad de Vida

Instituto de Mayores y Servicios Sociales

Ley Organica de Proteccion de Datos de Caracter Personal
Medical Subject Headings

NANDA-NIC-NOC

Organizacion Mundial de la Salud

Persona de apoyo principal

Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos

Statistical Package for the Social Sciences

Virus de la Inmunodeficiencia Humana



3. INTRODUCCION

"No existe situacion en la vida que carezca de sentido, incluso

los aspectos mas negativos pueden convertirse en algo positivo

7”

cuando se afrontan con la actitud correcta
Viktor Frankl

"Tu me importas por ser td, importas hasta el ultimo momento de tu vida
y haremos todo lo que esté a nuestro alcance, no sélo para ayudarte a
morir en paz sino también a vivir hasta el dia en que mueras”

Cicely Saunders

Segun el informe de Naciones Unidas de 2014, la proporciéon de
personas mayores de 60 afios sigue aumentando a nivel mundial. En lo que
respecta a Espaia, el Instituto Europeo de Estadistica la situa entre los paises
europeos con mayor envejecimiento poblacional, observando un aumento
progresivo de dicha poblacion que se prevé que continte.(1)

El envejecimiento es un proceso natural en el que la pérdida progresiva
de capacidad funcional y mental repercute en el resto de esferas del individuo,
entre las que cobra especial importancia la espiritualidad.(2) El reto es
aumentar la esperanza de vida pero con calidad de vida, mejorando el
afrontamiento a los cambios producidos o que se van a producir. Por todo ello
es necesario seguir potenciando el enfoque integral de los cuidados
enfermeros propuesto por Engel y White en 1977 intensificandolos en la
dimension espiritual, como hizo Daniel Sulmasy en 2002 en su modelo bio-
psico-social-espiritual de cuidados.(3,4)

La atencidon de la dimensidon espiritual o trascendente ha sido
reconocida en las dos Ultimas décadas por investigadores, clinicos, pacientes
y familiares como promotora de calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS)(5) y un recurso importante para el afrontamiento de la enfermedad
o los cambios producidos durante el envejecimiento, tanto a nivel fisico como
mental.(6-8) Cuidar individuos necesitados de cuidados y sus familiares
obliga a hacerlo desde un modelo integral que incluya la espiritualidad.(9)

En este sentido, son muchas las investigaciones realizadas en las
unidades de cuidados paliativos, intensivos u oncoldgicos, pero fuera de estos
servicios se observa cierta carencia de cuidados de las necesidades
espirituales que pueden afectar al estado de salud de los individuos.(8-10)
Los ultimos avances en investigacién del Grupo de trabajo sobre
Espiritualidad (GES) de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (en
adelante SECPAL), nos recuerdan que la salud espiritual es uno de los
objetivos a alcanzar a través de los cuidados enfermeros, desde el primer
contacto con el paciente hasta el final de su vida.(9-11)



Desde su inauguracién en 1953, los enfermeros del Hospital San Juan
de Dios de Zaragoza trabajan para proporcionar unos cuidados centrados en
la persona, cuidados tenidos por la experiencia concreta del paciente, vivida
“en funcidn de su historia biografica, sus creencias, sus valores”.(8,10)

Pero {qué entendemos por espiritualidad? Diversas concepciones la
definen como una dimensién intrinseca de la persona, transpersonal y
transconfesional que se ha identificado siempre como un importante recurso
frente a la enfermedad.(9,10,12,13) Es una dimensidén dindmica que, siendo
conscientes o0 no de ello, impulsa al anhelo inagotable de plenitud y felicidad
y se expresa en la red de relaciones que cada persona establece.(9,14) Fue
la enfermera, trabajadora social y médica britanica Cicely Saunders, pionera
de los cuidados paliativos, quien incorporé esta dimensién al cuidado,
teorizandolo en su concepto de “dolor total”. Afios mas tarde, en 1988, la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) afiadio la espiritualidad como cuarta
dimension de la persona en su definiciéon de salud.(9,10)

La SECPAL, en su guia de acompafamiento espiritual, representa
visualmente la relacidn entre las distintas dimensiones humanas (ver Fig. 1),
considerando la dimensién espiritual como “la mas intima y oculta: menos
medible que las otras tres, pero continuamente en una relacién de influencia
reciproca con ellas.”(15)

Figura 1. Relaciones con la dimension espiritual de la persona

Espiritual

Psico- social

Fuente: SECPAL, 2013 (15)

Como ya defendia el psiquiatra austriaco Viktor Frankl en su libro “E/
hombre en busca de sentido” basado en su experiencia en campos de
concentracidon, el ser humano es capaz de transformar una misma
circunstancia por mala que sea o parezca, en un fracaso o en una oportunidad
de crecimiento, por tanto se tiene el poder de elegir la actitud ante ella.(9)

En la enfermedad y el envejecimiento, el profesional de enfermeria
puede y debe acompafiar en esta experiencia personal en tres direcciones:
hacia el interior de uno mismo en la busqueda de sentido, hacia el entorno
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en la conexién con los demas, y hacia el mas alla en la trascendencia.(9) De
este modo, podemos ayudar al paciente a descubrir la propia espiritualidad
siguiendo su itinerario personal. Se le facilita aspirar a su maximo desarrollo
y expresion personal posible: su plenitud y realizacidon personal. Como cita el
experto Enric Benito, somos un proyecto en construccion y en la biografia de
cada uno hay experiencias cumbre, momentos crisis/oportunidad en los que
“la propia cosmovision se desmorona y la persona, en medio del dolor de la
pérdida, puede revisar y reconstruir a un nivel superior la percepcion que
tenia de la realidad y de si mismo”. Dicho autor manifiesta que la experiencia
de enfermedad y la certeza de la muerte inspiran la busqueda de significado,
paz o trascendencia que permite el crecimiento personal: reemplazar el temor
por esperanza(16,17), paz, resiliencia y serenidad. Ya en el estudio realizado
por Meier y cols en 1998 vieron en la pérdida de significado una de las razones
para que los pacientes terminales solicitaran el suicidio asistido.(18)

La probada vinculacidn existente entre la espiritualidad del individuo y
su calidad de vida (CV) es innegable, lo que ha llevado a los grupos de trabajo
a desarrollar instrumentos de calidad de vida (ICV) incluyendo esta
dimensién. De todos ellos, el Cuestionario Functional Assesment of Chronic
Illness Therapy-Spiritual Well Being (FACIT-Sp) es la medida de bienestar
espiritual mas utilizada entre las personas con cancer(19), posteriormente
validada transculturalmente en otros procesos crénicos y en pacientes
terminales.(8,20) No obstante, todavia es escaso el conocimiento que
tenemos sobre el bienestar espiritual de los pacientes ancianos.(21)

Nos gustaria destacar el trabajo desarrollado en Espafia por el Grupo
de Espiritualidad (GES) en el disefo del cuestionario GES(22), que parte del
modelo bio-psico-social-espiritual(23) y del modelo antropoldgico que
reconoce a la persona como ser-en-relacidn atendiendo a 3 niveles:
intrapersonal, interpersonal y transpersonal.(10) El papel de Enfermeria en
la deteccion y mejora de los cuidados de las necesidades espirituales del
paciente es fundamental, como competencia profesional, pero también como
parte de la propia experiencia personal.(9)

Sin embargo, la gran complejidad del ser humano y el aumento de las
cargas laborales que limitan el tiempo asignado a cada paciente, dificultan su
deteccion, llevando a la identificacion exclusiva de las necesidades mas
visibles, sin lograr visibilizar la subjetividad del paciente entre las que se
incluyen el crecimiento espiritual, la verdad esencial, la esperanza, el sentido
de la vida y de la muerte y la necesidad de permitir una despedida al final de
su vida a través de un mensaje.(6,8,12)

Con todo esto nos hemos planteado coémo podriamos conocer mejor la
dimension espiritual de los pacientes, identificando sus necesidades cuando
no son capaces de gestionarlas ellos mismos. Asi mismo, y basandonos en
los estudios en Cuidados llevados a cabo por el grupo de investigacion Aurora
Mas de esta Universidad, creemos fundamental relacionar la espiritualidad de
los pacientes hospitalizados con su bienestar y calidad de vida.



4. OBJETIVOS E HIPOTESIS

Objetivo general:

1. Averiguar si existe relacién entre la pérdida de salud de un individuo
hospitalizado y su busqueda o potenciacién espiritual como mecanismo
de proteccidn.

Objetivos especificos:

1. Describir las caracteristicas sociodemograficas y clinicas indicadas en
este estudio de los pacientes mayores de 60 anos ingresados en el
Hospital San Juan de Dios de Zaragoza entre abril y junio de 2017.

2. Identificar las fuentes de apoyo, recursos y necesidades espirituales
sentidas y expresadas por los pacientes en relacidon a las variables
sociodemograficas y clinicas analizadas.

3. Analizar el nivel de espiritualidad de la poblacién estudiada medido con
la escala FACIT-Sp de bienestar espiritual y el cuestionario GES en sus
tres dimensiones.

El desarrollo de este estudio nos ha llevado a plantearnos dos
hipdtesis:

1. La pérdida de salud favorece la busqueda de la espiritualidad como
mecanismo de proteccion individual en el paciente hospitalizado.

2. Existe asociacion entre el nivel de bienestar espiritual medido con el
instrumento de calidad de vida FACIT-Sp y el nivel de espiritualidad
sentido y expresado por los pacientes mediante el instrumento GES de
espiritualidad.



5. METODOLOGIA

Estudio descriptivo observacional transversal prospectivo realizado en
pacientes mayores de 60 afios hospitalizados en las Unidades de
Convalecencia, Agudos y Cuidados Paliativos del Hospital San Juan de Dios
de Zaragoza.

El estudio se ha realizado en el periodo comprendido entre la fecha en
la que habia sido aprobada la recogida de datos para el proyecto por parte
del CEICA, el 26 de abril de 2017, y el mes de junio de 2017 incluido, como
se definié en el cronograma (Fig.2) del Anexo 10.7.

Formaron parte del proyecto piloto una muestra de 50 pacientes, los
cuales han sido seleccionados por muestreo no aleatorio de conveniencia. Los
criterios de inclusidn fueron: 1) Todos los pacientes ingresados en el Hospital
San Juan de Dios de Zaragoza, cuya edad era igual o superior a 60 afos. 2)
Con capacidad cognitiva para entender el propdsito del estudio y 3) Que
aceptasen de forma voluntaria y a través de su firma en el consentimiento
informado su inclusion en el mismo. Se excluyeron aquellos pacientes que no
contestaron de forma correcta y completa los cuestionarios.

El proyecto se ha planteado siguiendo los requisitos de la ley 14/2007,
de 3 de julio, de Investigacidn Biomédica y los principios éticos aplicables,
contando con el Dictamen Favorable del Comité Etico de Investigacion Clinica
de Aragon (CEICA) con n© de registro C.P.-C.1I. PI17/0129 (Anexo 10.1). Asi
mismo, fue aprobado por el Comité de Etica Asistencial y el Comité de
Direccidn del Hospital San Juan de Dios de Zaragoza (Anexo 10.2) y la
Universidad de Zaragoza.

Para la garantia de los derechos del paciente se han seguido los
requisitos indicados en la Ley Organica 15/1999 de Proteccién de Datos de
Caracter Personal (LOPD) y la Ley 41/02 de Autonomia del Paciente.

Por altimo, para la aplicaciéon de las escalas se requirio el permiso tanto
de la Organizacién FACIT (Anexo 10.3) que facilitd la sub-licencia a través de
Bibliopro como de Enric Benito, principal autor del cuestionario GES.



Se han utilizado dos instrumentos de medida de espiritualidad auto-
administrados validados y traducidos al espafol (Anexo 10.6):

1. Version espaiiola del Cuestionario del Grupo de Espiritualidad
de SECPAL (Cuestionario GES). Este instrumento validado(22)
busca crear un marco y metodologia para explorar de forma ordenada
y sistematica las posibles fuentes de satisfaccidon o necesidad espiritual.
Formado por seis preguntas abiertas que facilitan al paciente
comunicar aspectos de su biografia y su mundo interior, seguidas de
ocho afirmaciones en una escala tipo Likert de 0 (nada) a 3 (mucho).
Estos ocho items evalGan un factor general de espiritualidad, que a su
vez se compone de tres dimensiones: espiritualidad intrapersonal (las
relaciones con uno mismo, la necesidad de sentido y coherencia),
interpersonal (las relaciones con otros, la armonia con las relaciones
con las personas que mas preocupan y la necesidad de ser amados y
amar) y transpersonal (conciencia de pertinencia a una dimension
transcendente, confianza y esperanza y/o legado que se deja).(22) El
alfa de Cronbach (consistencia interna) en este estudio fue de 0.78. La
actitud del entrevistador debe ser de escucha, respeto y aceptacion,
procurando crear un clima acogedor y de sinceridad. Una mayor
puntuacién total (entre 0 y 24) indica un mayor nivel de espiritualidad.

2. Version espaiola del Cuestionario “The Functional Assessment
of Chronic Ilines Therapy-Spiritual Well-Being” en su version
reducida (FACIT-Sp12). El cuestionario psicométrico FACIT-Sp12 en
versidon espafiola es un instrumento de CVRS auto-administrado,
aunque también puede ser administrado en formato de entrevista. Es
el mddulo especifico “The Functional Assessment of Chronic Iliness
Therapy-Spiritual Well-Being Scale” (FACIT-Sp) que se desarrolld vy
validé en una muestra multirracial de 1617 pacientes oncoldgicos y con
VIH.(24) Se puede administrar junto al mdédulo genérico valorando un
total de 5 subescalas: cuatro subescalas generales de CV (cuestionario
FACIT-G) que son el estado fisico general de salud (bienestar fisico)
ambiente familiar y social (bienestar social), estado emocional
(bienestar emocional) y capacidad de funcionamiento personal
(bienestar funcional); y una ultima subescala de bienestar espiritual
con 12 items (o 23 items en la versién expandida) evaluando dos (o
tres) factores correspondientes a los ultimos 7 dias: 8 referentes al
sentido/paz, 4 relativos a la fe y en la versidn expandida otros 11 items
mas. La persona contesta en qué medida se siente identificada con los
items o afirmaciones en una escala tipo Likert de 0 (nada) a 4
(muchisimo). Una mayor puntuacién indica un bienestar y una calidad
de vida mayor.
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En primer lugar se elabord un mapa conceptual (Fig. 3 de Anexo 10.9)
con la web bubbl.us para la focalizacion del tema de estudio, la seleccion de
los instrumentos y las variables.

La revision bibliografica se llevé a cabo en espafiiol, inglés y portugués,
utilizando los DeCS/MeSH: Espiritualidad/Spirituality/Espiritualidade; Quality
of life/Calidad de vida/Qualidade de Vida, Nursing Care/Atencion de
enfermeria/Cuidados de Enfermagem; Aging/Envejecimiento/
Envelhecimento; Adaptacion psicolégica/Psychological adaptation/Adaptacdo
(afrontamiento). Para la seleccién de articulos se utilizé el criterio temporal
de publicacion en los ultimos 10 anos, es decir, desde 2007 incluido.

Tras la aprobacidon del proyecto por el CEICA y la obtencién de los
correspondientes permisos se inicié la captacion de los pacientes, a los que
se les explicd el objetivo del estudio y se les hizo entrega del documento de
informacion al paciente (Anexo 10.5), invitandoles a participar del mismo tras
la resolucion de sus dudas. La aceptacidn/inclusién de los pacientes pasaba
por firmar el consentimiento informado aprobado para este estudio,
entregando una copia al paciente (Anexo 10.4) e indicando la posibilidad de
abandonar el estudio en todo momento, sin necesidad de justificacion.

Tras la recogida de los datos biograficos y sociodemograficos obtenidos
del paciente y sus familiares (fuentes primarias) y de la historia clinica y
registro informatico del hospital (fuentes secundarias), se hizo entrega de los
dos cuestionarios (Anexo 10.6), el GES y el FACIT-Sp12, requiriendo para su
cumplimentacion 10-20 minutos. El lugar elegido para garantizar la
privacidad e intimidad fue, en la mayoria de las ocasiones, la habitacién del
paciente.

Aunque ambos cuestionarios podian cumplimentarse de forma
autoadministrada o a través de una entrevista(7), la complejidad de algunas
preguntas hizo que fuera administrado por el investigador principal,
propiciando un porcentaje de respuesta del 100%.

Todos estos datos fueron recogidos y clasificados con el programa
Microsoft Office Excel 2013© y, una vez construida la base de datos, se
incorporaron a una matriz con formato propio del programa Statistical
Package for the Social Sciences© (SPSS) para Windows©), en su versiéon 22.0.

Las variables que fueron incluidas en el estudio se han recogido en la
Tabla 1 (Anexo 10.8) y se desarrollaron a continuacion:
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Espiritualidad: Variable cuantitativa multidimensional calculada
mediante el cuestionario GES, entendida como “la aspiracién profunda
e intima del ser humano a una visién de la vida y la realidad que integre,
conecte, trascienda y de sentido a la existencia”.(25) Se obtuvo un valor
para cada uno de los 8 items (GES1 a GES8) de la escala tipo Likert de
entre 0 (nada) y 3 (mucho). Se determind el factor general de
espiritualidad (GEStotal) y los valores correspondientes a sus tres
dimensiones: intrapersonal (sentido), interpersonal (conexién con los
demas) y transpersonal (trascendencia). En cuanto a las “preguntas GES"
abiertas, también denominados por otros autores ‘“indicadores

n n

experienciales” se categorizaron en las variables “preocupa”, "molesta”,
“ayuda”, “seguridad” y “valores”, otorgando a cada opcion de respuesta
un valor numérico.

Bienestar espiritual: variable cuantitativa calculada con el médulo
especifico de espiritualidad de la escala FACIT de calidad de vida.
Entendido el bienestar espiritual como “el impacto de la enfermedad y su
tratamiento en todas las esferas y aspectos de la vida del paciente”.(7)
La escala fue medida de manera cuantitativa, con una puntuacién de
entre 0 (nada) y 4 (muchisimo) para cada uno de los 12 items (SP1 a
SP12) de la escala tipo Likert. Una mayor puntuacion indica un bienestar
espiritual y una calidad de vida mayor. Siguiendo las indicaciones de sus
autores se calcularon la puntuacién Sp12total y los valores de sus dos
dimensiones: Significado/Paz y Fe.

Variables sociodemograficas

Sexo: Variable sociodemografica cualitativa nominal, controlada por el
disefio de investigacion. Para categorizar esta variable, se establecieron
dos opciones de respuesta: Hombre=1 / Mujer=2.

Edad: Variable sociodemografica cuantitativa discreta. Es una variable de
obtencién directa que refleja la edad, medida en afios, que tenia el
paciente en el momento que le fue suministrado el cuestionario. Para su
tratamiento estadistico, se realizé la distribucién poblacional en cuatro
intervalos/grupos de edad: 60-69 afios; 70-79 afos, 80-89 afios y >90.
Estado civil: Variable sociodemografica cualitativa nominal categorizada
en cuatro grupos: soltero/a=1, con pareja/casado/a=2, separado/a=3 y
viudo/a=4.

Nivel de estudios: Variable sociodemografica cualitativa nominal
politdmica categorizada en cuatro subgrupos: nada=0, basico=1
(primaria, EGB), medio=2 (formacién profesional), alto=3 (universitario)
Persona de Apoyo Principal: Variable cualitativa nominal que hace
referencia a la persona encargada de los cuidados informales y que pasa
mayor parte del tiempo con el paciente. Categorizado en cuatro grupos
como familia=1, cuidador=2, nadie=3, amigos=4.
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Vivienda: Variable cualitativa nominal que tiene en cuenta la vivienda
habitual o de procedencia del paciente, recodificada en 3 grupos como:
Residencia=1, domicilio solo=2, domicilio acompahado=3.

Variables clinicas

Diagndstico médico principal/Servicio: Constaba en la historia clinica
del paciente como motivo y categorizacion al ingreso. Se clasificara como
agudo=1, convalecencia=2 (con o sin rehabilitacion) y paliativo=3.
Agrupando en ellos los distintos diagndsticos principales.
Antecedentes: Formados por 3 variables dicotdmicas denominadas
“Oncoldgicos” (Si=1/No=2), “HTA” (Si/No) y “Diabetes” (Si/No).
Tiempo de hospitalizacién: Periodo de tiempo comprendido entre la
fecha de ingreso y la fecha de cumplimentacion del cuestionario (sin
considerar la hora). Se agrup6 en numero de semanas agrupando cada 7
dias: <7 dias (semana 1), entre 8 y 14 (semana 2), 15 a 21 (semana 3),
22 a 28 (semana 4), 29-35 (semana 5), y asi hasta la semana 10.
Grado de autonomia: Variable cualitativa nominal que identifica el nivel
de autonomia en relacidn a las Actividades Basicas de la vida diaria
(ABVD): higiene personal, comer, beber, vestirse, moverse; codificado
en: dependiente=1, con ayuda=2, independiente=3.

Creencias religiosas

Religiosidad: Variable cualitativa nominal clasificada en 5 categorias:
1= Catdlico practicante, 2= Catdlico no practicante, 3= Creyente de otra
religion, 4= indiferente, 5= ateo.

Culto: Variable cualitativa nominal dicotdmica donde Si=1/No=2,
haciendo referencia a la practica de la religiosidad y al deseo de participar
en actos de culto religiosos, recibir sacramentos (Eucaristia, confesion,
uncién de enfermos) y/o rezar.

En el analisis descriptivo de la poblacion se ha tenido en cuenta

porcentajes, medias y frecuencias, cuya representatividad se ha plasmado,
para las variables cualitativas en diagramas de sectores y diagramas de
barras y para las variables cuantitativas en histogramas y graficos de
dispersion.

Por otro lado, en el analisis bivariante de las variables cuantitativas se

ha utilizado el coeficiente de correlacién de Pearson. Para el analisis de
relacién de las variables dependientes en funcién del sexo se ha utilizado la
prueta T-Student en muestras independientes.

Ademas, la fiabilidad de los cuestionarios (GES y FACIT-Sp) se ha

medido mediante el coeficiente a de Cronbach.
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6. RESULTADOS

Nuestra muestra poblacional estuvo compuesta por 50 participantes
los cuales se distribuian al 50% (25 individuos) entre mujeres y hombres,
cuya edad media fue 81,29 afios. Aunque si calculamos la edad por sexo
vemos que la de las mujeres era ligeramente mayor, con 81,44 frente a
80,96 de los varones. El 50% de la muestra (25 individuos) tuvieron entre
80-89 anos y la participante de mayor edad fue una mujer de 99 anos. Un
50% (25 individuos) estaban casados o tenian pareja, en su mayoria hombres
y un 30% (15 individuos) eran viudos/as, fundamentalmente mujeres (11 de
15). Un 70% (35 individuos) tenian nivel de estudios basico, mas relevante
en el sexo femenino (20 de las 25 mujeres), y tan solo un 14% (7 individuos)
tenian nivel alto. No se encontré ningun/a analfabeto/a. Para un 88% (44
individuos) la persona de apoyo principal (PAP) formaba parte de su familia,
siendo segun el caso: marido/mujer, hijos/as, hermano/a u otro parentesco;
y en menor medida la PAP era un/a cuidador/a (8%) o nadie (4%). El 66%
(33 individuos) vivian en domicilio acompanados con familiares/cuidadores,
un 12% (6 individuos) procedian de residencia y un 22% (11 individuos)
estaban en domicilio solos/as previamente al ingreso. Las mujeres vivian
solas en mayor proporcion (8 de 11) que los hombres, quienes solian vivir en
domicilio acompafiados (19 de los 25 varones) (ver graficos en Anexo 10.10).

El 72% (36 individuos) de los pacientes que participaron en el estudio
piloto estaban hospitalizados en el servicio de Convalecencia del Hospital San
Juan de Dios de Zaragoza con o sin rehabilitacion, un 26% (13 individuos) en
Agudos y un participante en Paliativos. Su principal motivo de ingreso habia
sido para el 21% (10 individuos) el aparato locomotor, 19% ictus, 12%
cancer generalmente digestivo o urinario, y procesos agudos respiratorios
(16%), cardiacos (12%), digestivos o urinarios. Y4 de los pacientes (13
individuos) tuvieron ademds antecedentes oncoldgicos. ElI 60% (30
individuos) sufrian hipertension arterial y el 24% (12 individuos) eran
diabéticos, 8 de ellos hombres. Cuando realizaron los cuestionarios solian
llevar hospitalizados dos semanas (entre 8-14 dias), siendo en torno al mes
(29,81 dias) en el servicio de convalecencia. El 80% (40 de 50) eran
dependientes o requerian de ayuda para satisfacer las actividades basicas de
la vida diaria (ABVD), un 30% y un 50% respectivamente, es decir, 15y 25
individuos. Solo un 20% (10 restantes) eran independientes para las ABVD.

El 94,6% (48 entrevistados) se decian catodlicos, 34 eran practicantes
y 14 no. Tan solo 2 se manifestaron ateos o indiferentes. Incluso entre los
que manifestaron no rezar y/o participar de sacramentos hubo quienes
reconocieron que en ocasiones rezaban.
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Fueron identificadas las principales fuentes de apoyo, recursos,
preocupaciones y/o molestias de los pacientes con las preguntas iniciales del
cuestionario del Grupo de Espiritualidad (GES), también denominadas
“indicadores experienciales”, como se han recogido en el Anexo 10.11.

En la situacién que estaba atravesando el paciente ingresado en el
Hospital San Juan de Dios de Zaragoza lo que mas le preocupaba (grafico
12.1) era la dependencia (31%, 28 de las 90 referencias totales) y aspectos
relacionados con la familia (22%, 20 referencias). No obstante, destacaron
11 individuos (12% del total de preocupaciones) que identificaron que no les
preocupaba “nada”. También se encontraron entre las 11 preocupaciones
sefaladas por los participantes el dolor (9 referencias), la soledad (en
pacientes previamente independientes o con bajo apoyo familiar), la
economia (de cara a la busqueda de recursos al alta o de una residencia) y
la propia salud-enfermedad entre otros. Lo que mas les molestaba (grafico
12.2) fueron en un 30% (22 referencias) los sintomas asociados a su
situacion y a su dia a dia tales como el dolor, la fatiga, incontinencia o los
mareos, entre otros. La dependencia también ocupaba en un 28% (21
referencias) un lugar notable sobretodo en el servicio de convalecencia. No
obstante, destacé un 27% (20 referencias) a quienes no les molestaba
“nada”. Es mas, en general los pacientes entrevistados estaban muy
contentos con la atencién recibida en el Hospital San Juan de Dios. Los 6
pacientes molestos con la comida lo achacaron a la falta de sal o su disfagia.

Mediante las preguntas 3 y 4 disefiadas por el Grupo de Espiritualidad
(GES) se identificd aquello que mas ayudaba al paciente o en quienes se
apoyaba en situaciones de crisis. La familia fue identificada por casi todos los
participantes como importante fuente de apoyo (49 referencias que fueron el
49% del total), seguido de sus creencias (17%) y el equipo sanitario (para
un 12%), como se ha representado en el grafico 12.3 del Anexo 10.11. Se
diferencio lo que los pacientes identificaban como su apoyo principal de lo
que correspondia a otras fuentes de apoyo que consideraban relevantes en
su situacion. En este sentido, la familia significd el 80% del apoyo principal
(40 de las 49 referencias). Destacaron ademas como importantes fuentes de
ayuda y apoyo complementarias a esta las creencias (24%, 12 referencias),
el equipo sanitario (20%, 10 referencias) y otras como las distracciones, los
amigos o las propias capacidades. En cuanto a la seguridad (grafico 12.4), de
forma global la familia fue considerada un importante recurso por 38 de los
pacientes, habiendo supuesto el 46% de los recursos totales citados. También
el equipo sanitario adquirié un papel relevante en su seguridad, habiendo sido
reconocido como su recurso prioritario por 12 pacientes, y como fundamental
después de la familia por otros 15, lo que significo un 33% del total. Las
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creencias fueron sefaladas como una importante fuente de seguridad para
un 11% del total habiendo sido identificadas por delante de la familia por 3
pacientes y como importante por otros 6 participantes. En contraste, hubo 3
pacientes a los que no hubo “nada” que les dotase de seguridad, ni siquiera
su familia, el equipo sanitario, sus creencias o algun/a amigo/a.

En la sexta y Ultima pregunta sobre lo que los pacientes opinaban que
la gente valoraba mas de ellos, mas de la mitad de los participantes
consideraron que les querian por “ser buena persona” (32 individuos, 52%
del total de las referencias) o por “no darse nunca por vencido” (14
referencias, 22%). Ningun participante afirmé que una fuente de su valia
personal fuera el tener dinero y tan solo uno diria que el prestigio lo era.

Los resultados han mostrado que la versidon en espafiol del cuestionario
GES y FACIT-Sp12 contdé con garantias psicométricas de calidad para su
aplicacion en pacientes mayores de 60 afios en el contexto de hospitalizacién.

Para analizar la fiabilidad de ambos instrumentos se ha calculado el
coeficiente a de Cronbach. El cuestionario GES compuesto por 8 items obtuvo
un a de 0.791, comprobando asi su adecuada consistencia interna. Se repitid
el proceso con la escala FACIT-Sp12, compuesta por 12 items también de
tipo escala de Likert. Se obtuvo en este caso un coeficiente a de Cronbach de
0.835 mas elevado, concluyendo que la fiabilidad del cuestionario era buena
y su consistencia interna elevada. También se calcularon los coeficientes para
cada dimension de ambos cuestionarios, siendo en todos los casos cercanos
a 0.700; se han recogido en la tabla 2 del Anexo 10.12.

Se ha realizado el analisis descriptivo de las variables agregadas que
recogian las puntuaciones totales para los cuestionarios, GEStotal y FACIT-
SP12total. Segun indicaba el algoritmo de resultado propuesto por la
organizacion FACIT se utilizaron los items 4 y 8 invertidos para calcular el
valor total de la escala FACIT-Spl12. Para ello fue necesario recodificar
previamente las respuestas iniciales tipo Likert en las nuevas variables
“Sp4REC” y “Sp8REC"; es decir, se cambid el 1 por el 6, el 2 por el 5y asi
sucesivamente. Posteriormente se calcularon sus medias£DS: 19,60 4,041
el GES total sobre un maximo de 24 puntos y 35,08 +6,898 la FACIT-Sp12
total sobre 48. Tanto el grado de espiritualidad global medido con el
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cuestionario GES como el bienestar espiritual y la calidad de vida medidos
con la escala FACIT-Sp fueron relativamente buenos pero mejorables.

Asi mismo, se ha calculado la media para cada dimensién de los
cuestionarios. En primer lugar, para el cuestionario GES se han distinguido
tres dimensiones: “intrapersonal” compuesta por la suma de los items 1, 2,
3y 6 (9,64 £2,266) sobre 12, “interpersonal” formada por los items 4 y 5
(5,34 +£1,118) sobre 6 y la dimension “transpersonal” compuesta por el 7 y
el 8 (4,62 £1,640) sobre 6. En la muestra de pacientes que participaron el
item GES4 "“Me siento querido por las personas que me importan” ha obtenido
la mayor puntuacién media (2,72), cercana al valor maximo de 3 (ver tabla
4 del mismo Anexo 10.12). Estuvo seguido del item GES5 "Me siento en paz
y reconciliado con los demas”; y en tercer lugar los items GES6 “Creo que he
podido aportar algo valioso a la vida o a los demas” y GES1 “"Revisando mi
vida me siento satisfecho con lo que he vivido y conmigo misma”. En cambio,
los items GES8 "Me siento conectado con una realidad superior (la naturaleza,
Dios,...)” y el GES3 "Encuentro sentido a mi vida” obtuvieron la menor
puntuacién, seguido del GES7 "“A pesar de mi enfermedad mantengo la
esperanza de que sucedan cosas positivas”y el GES2 “"He hecho en mi vida
lo que sentia que tenia que hacer”. En resumen, el promedio sobre 3 para
cada dimensidn supuso que las puntuaciones mayores fueran obtenidas para
la dimension interpersonal (2,67+0,559) e intrapersonal (2,41+0,566),
frente a la dimensién transpersonal (2,31+0,820).

En segundo lugar, se han analizado las dos dimensiones del
cuestionario FACIT-Sp12: “significado/paz” compuesta por la suma de los
items Sp1, Sp2, Sp3, Sp4 recodificado, Sp5, Sp6, Sp 7 y Sp8 recodificado
(24,14+4,071) sobre una puntuacion maxima de 32; y la dimensidon “fe”
compuesta por los items Sp9, Sp10, Sp11 y Sp12 (10,94+3,484) sobre 16.
De este modo, el item Sp8 "A mi vida le falta sentido y propdsito” recodificado
ha obtenido la mayor puntuacion media (3,54), cercana al valor maximo de
4 (ver Tabla 5). Seguido del item Sp4 "Tengo dificultades para conseguir paz
mental” recodificada. En tercer lugar el item Sp3 "Mi vida ha sido productiva”;
y los items Sp1 “Me siento en paz”y Sp2 "Tengo una razon para vivir”. En
cambio, el item Spl1 "Mj enfermedad ha fortalecido mi fe o mis creencias
espirituales” y los items Sp6 "Soy capaz de encontrar consuelo dentro de mi
mismo(a)”y el Sp7 sobre la armonia interior tuvieron la menor puntuacion.
Por ultimo, con puntuaciones cercanas a 3 puntos encontramos los items Sp5
"Siento que mi vida tiene sentido” o Sp12, asi como el Sp9 o el Sp10 sobre
encontrar consuelo o fuerza, respectivamente, en su fe o sus creencias
espirituales. En resumen, el promedio para la dimension Significado/paz
(3,02+0,509) fue superior a la Fe (2,74+0,871).

A continuacion se ha examinado el nivel de espiritualidad FACIT-Sp12
en funcién del sexo de los individuos de la muestra (25 de cada sexo) y se
encontrd que las mujeres participantes habian tenido una media de bienestar
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espiritual (37,20+6,494) mayor que los hombres (32,96+6,755), tal y como
se ha senalado en la tabla 3.1 de dicho Anexo. Dicha diferencia de medias ha
resultado estadisticamente significativa al nivel de 0,05 en la variable FACIT-
Sp12 total (p=0,028) y en su dimension “Fe” (p=0,019) mediante la prueba
T-Student para muestras independientes. También han tenido mayor nivel de
espiritualidad GES total las mujeres (20,12+3,492) que los hombres
(19,08+4,536) y las otras dimensiones de ambos instrumentos, pero dicha
prueba no permitié rechazar la Ho de igualdad de medias.

Finalmente, se ha ordenado el nivel de espiritualidad (GES) de los
participantes en funcion de su puntuacién total y sus tres dimensiones (ver
grafico 13). De este modo se ha podido establecer una propuesta sobre los
puntos de corte de dicho nivel general de espiritualidad (GES): alto
(comprendidos entre la puntuacién maxima de 24 puntos y los 21 puntos),
medio (entre 20 y 15 puntos) y bajo (entre 15-12) o muy bajo (<12 puntos).
También se ha presentado el nivel de bienestar espiritual (FACIT-Sp) de los
participantes segun su puntuacion total y sus dos dimensiones. Del mismo
modo que para el cuestionario GES, se han apreciado los siguientes grupos
segun el nivel de bienestar espiritual y calidad de vida (FACIT-Sp): alto (entre
aquellas puntuaciones que estuvieron mas cercanas a la puntuaciéon maxima
de 48 puntos y los 41 puntos), medio (entre 40 y 31 puntos), bajo (entre 30-
25) o muy bajo (<24 puntos). Los grupos que se han establecido podrian ser
susceptibles de desarrollar en futuras lineas de investigacién, ya que
facilitarian el disefio de protocolos o pautas de actuacién para cada caso.

El componente de calidad de vida relacionado con el bienestar
espiritual en la escala FACIT-Sp12 ha estado asociado positivamente con el
nivel general de espiritualidad medido con el instrumento GES en sus tres
dimensiones: intrapersonal, interpersonal y transpersonal.

En primer lugar se ha realizado el diagrama de dispersion entre las
variables “GEStotal” y “Sp12total” como se ha recogido en el grafico 15
(Anexo 10.12). En él se ha observado una recta creciente, tratdandose de una
correlacién positiva: al aumentar una variable, la otra también tendia a
aumentar. También ha sido muy similar para hombres y mujeres, pudiéndose
usar indistintamente para ambos. Ademas, al anadir la etiqueta de los
participantes a dicho grafico de dispersién se han podido identificar aquellos
pacientes cuyas puntuaciones habian sido menores o mayores en ambos
cuestionarios para el estudio de factores relacionados. Niveles altos de
espiritualidad (GES total) han estado relacionados con mayores niveles de
bienestar espiritual (Sp12 total) y por tanto, de calidad de vida, pero no en
todos los casos habia sido asi. El analisis de regresién lineal mostré un
coeficiente de determinacion (R?) de 0,453, por lo que ha explicado el 45,3%
de la variabilidad de los valores Sp12 total de la recta de regresion.
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Todo ello ha sugerido la existencia de cierta tendencia lineal en la
relacion que se ha comprobado calculando el coeficiente de correlacion lineal
de Pearson (r=+0,673). Este ha medido la fuerza de asociacién entre las
puntuaciones obtenidas por ambas variables cuantitativas (ver tabla 4, anexo
10.12). Ademas, como la Sig. de la correlacion de Pearson (p=0,000) ha sido
menor que el nivel de significacidon a=0,05 e incluso que 0,01, hemos
afirmado que ha existido asociacion lineal positiva al nivel de significacién
0,01 (bilateral).

También se han calculado los coeficientes de correlacion de Pearson
para cada una de las dimensiones respecto al valor total de la puntuacion
obtenido por el otro cuestionario. De este modo, la puntuacion total de la
escala FACIT-Sp12 ha tenido una mayor concordancia con la dimension
transpersonal del cuestionario GES (r=0.605), seguido por la dimensidn
intrapersonal (r=0.575) y en menor medida tal y como apunta la bibliografia
con la dimensién interpersonal (r=0.380). Respecto al cuestionario GES total,
ha concordado en mayor grado con la dimension “Significado/Paz” (r=0,721)
de la escala FACIT-Sp12, y menos con la “Fe” (r=0,491). En cuanto a la
correlacién entre las dimensiones GES y FACIT-Sp12, se ha encontrado que
la interpersonal no ha estado reflejada por la escala de bienestar espiritual.
En cambio, ha habido buena asociacidn entre la dimensién intrapersonal y la
dimension significado/paz (r=0.721), y entre la dimensidon transpersonal y
ambas dimensiones significado/paz (r=0,583) y fe (r=0,517).

Por ultimo, nos ha parecido importante visibilizar la existencia de
determinados aspectos y circunstancias que estaban afectando al estado
espiritual de los participantes, a los que hacian referencia durante la
cumplimentacion de los cuestionarios y que iban mas alla de lo que aparecia
reflejado en el valor numérico de los items. Un ejemplo de ello fue el caso del
paciente n° 42 en el que se detectd baja puntuacidon en los cuestionarios y la
presencia de cierto sufrimiento espiritual:

Se trataba de un hombre casado que habia sido totalmente
independiente para las ABVD hasta que sufrid el ictus que le habia
llevado al hospital. Habia sido bebedor, motivo por el cual segun
reconocio su mujer “le habia hecho pasar mucho” y no se hablaban
con un hijo desde hacia 15 afos. Sin embargo, ella misma afirmé
qgue “en el fondo su marido era buena persona, siempre habia sido
muy luchador y gracias a él nunca les habia faltado de nada”.
Durante la hospitalizacion el paciente “"se estaba dando cuenta del
dafo que habia causado a su familia”, segun ha dicho, "“su uUnica
preocupacion”. En el momento de la entrevista "no se sentia nada
satisfecho con su vida”, refiri6 que “el poco sentido que le
encontraba se debia a que se estaba sintiendo querido por su
mujer, su hija y sus nietas”. La mujer afirmo tras la entrevista que
"perdonaba pero no lo podia olvidar” y que “iba a ser muy dura la
situacion que se le quedaba ahora en casa pues le daba pena
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llevarlo a una residencia a pesar de lo que les habia hecho pasar”.
Ha acabado viendo lo que le ha ocurrido como una oportunidad de
reconciliacion e identificando ese momento como ocasion propicia
para que el paciente reflexionase y modificase su comportamiento
de afios. (n°42, hombre, 75 afios, casado, con hijos)

También hemos vivido de cerca el caso de una mujer soltera sin
hijos, cuyo Unico apoyo era una sobrina lejana.

Su maxima preocupacion era "“su actual situacién de soledad y
tener que ir a una residencia”, pues “ya no era suficiente una
cuidadora cuatro horas al dia para poder seguir viviendo sola en
domicilio, sino que requiere ayuda continua”. Creia que "si hubiera
tenido hijos quizds no se encontraba en esa situacion”, Dicha
preocupacion hacia que una persona que se definia como
"animada, buena persona” y "muy trabajadora”, segun afadid su
sobrina, en ese momento refiriese que “"no se sentia del todo
realizada” y en su situacion actual y en la entrevista llorase y
estuviese desanimada. (n° 39, mujer, 88 afios, soltera, sin hijos)

En contraste, se podrian recoger otros aspectos de aquellos pacientes
gue a pesar de encontrarse hospitalizados estaban esperanzados y habian
aprendido a ser felices a pesar de las circunstancias tal y como se ha
evidenciado en el siguiente caso:

La participante n°16 a pesar de haber estado 55 dias en UCI a
causa de una sepsis como dice ella “debatiéndose entre la vida y la
muerte”, gozada de muy buen animo y destacaba su manera de
enfrentar su situacion con serenidad. Refirié “"no tener miedo”, al
contrario se mostraba agradecida y esperanzada: “"Creo que todo
va a ir bien, voy a luchar por mi familia”. Casada y con tres hijos
que estan muy pendientes de colaborar en sus cuidados, le
preocupaba “el depender de los demas” y le molestaba sobretodo
“el tener el cuerpo dolorido”. A pesar de ello se ha considerado una
persona que "no se da nunca por vencida” que segun refiere "me
dicen que valgo mucho, doy animo a los demas, y es verdad”. Se
ha mostrado también muy agradecida con los cuidados recibidos y
la atencion prestada por el personal del hospital, llamandolo
carinosamente como “El hotel Boston” por lo bien cuidada que dijo
estar. Con sentido del humor sefialé que “en casa iba a poner dos
platos como ahi”. Aunque ha dicho que estaba muy satisfecha con
su vida y ha hecho lo que sentia que tenia que hacer si que refirié
que le “gustaria haber trabajado”. Le ilusionaban sus nietos y
aunqgue en ocasiones le costaba conseguir paz mental, pues se
definia “cavilosa para los demas en positivo”, su fe y sus creencias
espirituales le servian de fuente importante de consuelo, fuerza y
esperanza, las cuales le gustaria "que mas gente las tuviese”.
(n°16, mujer, 65 ahos, casada, con hijos)
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7. DISCUSION

La discusiéon poblacional de nuestro estudio concuerda con los datos
estadisticos recogidos en el ultimo informe del IMSERSO sobre las personas
mayores en Espafia.(26) Del mismo modo que en la poblacién general
espafola se ha observado un incremento progresivo del envejecimiento
siendo la edad media de los participantes de 81,29 afos, considerados por el
informe del Fondo de Poblacion de Naciones Unidas como “muy ancianos” a
partir de los 80 afos.(26) Parece razonable que, como sefialé también Rudilla
et al'! en 2015, conforme mayor sea la edad de la poblacién y mas se
aproxime al final de la vida, surjan de nuevo cuestiones de naturaleza
espiritual y por tanto suelan tener mayores niveles de espiritualidad y
religiosidad.(11,19) Como detecté Fajardo-Gamez?’ en pacientes
hospitalizados con quemaduras, los participantes han experimentado ademas
de su recuperacion fisica, necesidades psicoldgicas y espirituales.(27)

Al examinar el efecto de las variables sociodemograficas recogidas se
han encontrado diferencias significativas en funcion de sexo tal y como
sefalaba el estudio realizado por Alexis Munoz et al'® en supervivientes de
cancer en 2015.(19) El presente estudio ha asociado un nivel mayor de
espiritualidad a la variable “mujer”, las cuales obtuvieron también mayores
niveles totales de bienestar espiritual (FACIT-Sp) que en los hombres
(p=0,028) en la prueba T-Student. Como sefalaban en dicho estudio las
mujeres han obtenido mayor nivel en la subescala “Fe” (p=0,019) referida a
“un sentido de fuerza y confort con la propia fe y creencias espirituales”.(19)
Ademas coincide que en la poblacion espafola el nimero de mujeres que
viven solas triplicaba al de hombres, quienes hemos visto en nuestro estudio
que solian vivir en domicilio acompafiados.(26)

Fajardo-Gamez?’” encontré que un mayor nivel de estudios estaba
asociado a una mayor capacidad de encontrar sentido a la vida. No obstante,
hemos hallado diferentes niveles de espiritualidad entre los individuos con
baja formacién, predominante en nuestro estudio.(27) Para muchos
pacientes el sentido de su vida era su familia, en especial su mujer o marido,
sus hijos/as, sus nietos/as o incluso sus biznietos/as, gracias a los cuales
decian querer vivir. A su vez, la forma de vida podia estar determinada por
tener o no hijos, como en el caso de la paciente n°39 que hemos citado en
los resultados. Como recalcaba Benito et al?? en algunos casos han sido las
relaciones familiares uno de los motivos fundamentales por los que “se
agarraban a vivir y su vida tenia algo de sentido”.(22)

Por otro lado se encontraron semejanzas con lo observado por
Alexander en su validacion realizada en Colombia’ cuya muestra presentaba
alta proporcién de participantes con religion catdlica, definiéndose asi
también por el 87,7% de las personas mayores de 65 afos en Espana.(7)
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Como él mismo sefiala, la escala FACIT-Sp no pretende medir religiosidad ni
comportamientos religiosos, habiendo sido adaptado y validado para ser
utilizado en diferentes escenarios culturales.(7) Aunque no hayamos buscado
la posible asociacién entre religiosidad y espiritualidad, si que fueron
frecuentes las referencias espontaneas de los pacientes identificando su fe y
creencias espirituales como fuente importante de consuelo, fuerza y ayuda
en su afrontamiento de la enfermedad, como ya habia ocurrido en otros
estudios como el de Fajardo-Gamez?’” en 2016.(27,28) Han identificado a Dios
como fuente de paz, “me hace sentir en paz, con él me acuesto y con él me
levanto”, “le rezo en cuanto me acuesto y por el dia también”. Por ejemplo,
una mujer viuda desde hacia 13 afios refirié que le ayudaba mucho recibir los
sacramentos y rezaba “mucho, dia y noche [...], me despierto rezando, me
conforta mucho. Si me siento triste me pongo a rezar y se me pasa.” Ademas
solian referir que su enfermedad les habia hecho pensar en cosas que no se
habrian planteado. Una mujer viuda de 94 anos, a pesar de su actual situacion
de dependencia total y tras haber permanecido mas de un mes en el hospital
presentaba buen humor, caracter cordial y estaba tranquila, con gran paz y
esperanzada, porgue sacaba muchisima fuerza y consuelo de su fe y sus
creencias espirituales.

Aunque generalmente la religion habia sido la puerta que les habia
abierto a descubrir la propia espiritualidad, hay personas que pueden ser
espirituales y no religiosas.(7) Ademas las formas en que cada paciente vivia
su religiosidad incluso dentro de una misma confesion religiosa eran muy
diversas, por ejemplo otro paciente que se consideraba catdlico no
practicante si que rezaba e iba a ver a la Virgen siempre que podia, pues se
sentia bastante conectado con una realidad superior, “con Manolico” (Dios).
Otra mujer separada, con dos hijos afirmd6: “me encomiendo a Dios todos los
dias [...], le pido salud para todos. Mi Virgencica.” Otro hombre se sentia muy
querido, decia, “por mi mujer a la que adoro y por Dios [...] Me paso la noche
rezando”. Asimismo, las necesidades espirituales presentes en creyentes y
no creyentes que hemos ido citando justificaria de algin modo la actuacion
del Servicio de Atencion Espiritualidad brindado por el Hospital San Juan de
Dios de Zaragoza, pudiendo potenciarse en mayor medida la realizacién de
interconsultas o atencion espiritual por parte de los profesionales sanitarios.

Tal y como sefiald Rudillal!, resulta indispensable disponer de
instrumentos adecuados que mejoren los recursos espirituales de los
pacientes y asi su calidad de vida y afrontamiento.(11) En este sentido, las
preguntas abiertas del cuestionario GES de espiritualidad general han
facilitado la expresién emocional, ayudando al paciente en la identificacion de
SuUs preocupaciones, recursos y capacidades que mejorasen el afrontamiento
de su situacién actual y futura, desde un enfoque positivo. Dicho estudio de
Pilar Barreto et al'® sobre bienestar emocional y espiritualidad medida con el
instrumento GES mostré algunas semejanzas con nuestros resultados.(10)
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En cuanto a los indicadores experienciales coincidieron los datos que
mostraban a la familia como la principal ayuda percibida (55,8% vs 80% en
el presente estudio), seguida por las creencias (25% vs 24%). En cambio
ambos estudios han diferido en la proporcion de las preocupaciones, pues
como cita el informe 2014(26) del IMSERSO sobre las personas mayores en
Espafia, aunque la dependencia estd presente en todas las edades cobra
especial fuerza a partir de los 80 afios. Esto ha explicado que en nuestro
estudio la preocupacién de los participantes por la dependencia (31% vs
21%) haya sido superior a la que se mostraba por la familia (22% vs 51%).
Tampoco el dolor ha supuesto una de sus mayores preocupaciones, mientras
gue en el estudio de Barreto et al!® con pacientes terminales alcanzé un
33,7%.(10) No obstante, en ambas investigaciones las mayores molestias se
atribuyeron a los sintomas por 1 de cada 3 pacientes y aunque en mayor
medida que en los pacientes terminales, la dependencia (28% vs
22,1%).(10) Por ultimo, los mas mayores consideraron que las cualidades
que valoraban de ellos no eran materiales sino valores tales como “ser buenas
personas” o “no darse por vencidos”. Esto concuerda con los consejos de
“hacer bien a los demas”, “cuidar las relaciones” y “ayudar a los demas” que
nos muestra Gonzalvo en su tesis de enfoque transcultural como aquello que
sus participantes consideraban esencial para ser felices.(29)

Ademas las probadas propiedades psicométricas del cuestionario GES
(Enric Benito, 2014)?2 y la escala FACIT-Sp (Peterman, 2002)%* para medir la
espiritualidad, propiciaron su implementacion al grupo del presente estudio
piloto. Como apuntaba Laura Galiana3® en su estudio realizado en Valencia a
224 personas mayores, ambos instrumentos han obtenido indices de
fiabilidad que apoyan su utilizacidon también en poblacién mayor.(30)

Por un lado, el alfa de Chronbach del presente estudio para el
cuestionario GES ha sido de 0,791, valor cercano al alcanzado por Benito et
al’? en 2014, que fue de 0,78 y al de 0,71 obtenido en el estudio realizado
por Pilar Barreto et al'® en 121 pacientes en situacion de cuidados paliativos
en 2015.(10) Tomando como referencia los valores pre-intervencion
derivados del estudio de Rudilla et al*! en 2015 y las puntuaciones obtenidas
por Pilar Barreto!® en el mismo afio para el cuestionario GES, han coincidido
con nuestros resultados en que fueron mayores las medias alcanzadas en las
dimensiones interpersonal (3,56 vs 3,46 y 3,43 sobre 4, respectivamente) e
intrapersonal (3,21 vs 3,42 y 3,02), frente la dimensidn transcendente (3,08
vs 2,54y 2,96) de espiritualidad.(11) Ademas, el cambio significativo logrado
por Rudillal! tras aplicar la intervencion con counselling en paliativos nos
sugiere la necesidad de implementar intervenciones también en los mayores.

Por otro lado, el alfa de Chronbach de 0,841 que hemos obtenido para
la escala FACIT-Sp12, fue cercano al logrado por Peterman et al en 2002%* y

en 2008, siendo 0,87 y 0,88, respectivamente.(24) Asi mismo estos valores

23



alfa fueron similares a los conseguidos por Lazenby et al®* en otras
poblaciones de orientacion musulmana y lengua arabe en 2013.(31) Dicho
cuestionario era uno de los 9 cuestionarios de evaluacion espiritual que
estaban validados transculturalmente de entre las 57 medidas revisadas por
Amparo Oliver en 2014.(8) Se trataba de un ICV valido cada vez mas utilizado
para la medicién de “bienestar espiritual”, uno de los objetivos de los
cuidados. Su aplicacion en el presente estudio ha dado como resultado la
puntuacién promedio de 35,38, proxima al alcanzado por Peterman et al** y
por otros estudios en pacientes con cancer o quemados, pudiendo servir de
factor predictor de salud.(19,27) Su importancia para la salud habia sido
reconocida por numerosos estudios que mostraban su correlacién positiva
con el espiritu de lucha y negativa con depresion(7) o ansiedad.(32)

La correlacion lineal de Pearson de 0,673 que ha resultado entre los
cuestionarios GES y FACIT-Sp12 ha reflejado que ambos instrumentos han
sido validos para medir espiritualidad, teniendo en cuenta que este Ultimo
(con 12 items frente a 8 del GES) habria sido mas especifico y minucioso para
encontrar déficits que afectasen al bienestar espiritual.(7) Esto ha
demostrado que, como indicaba Gonzalvo en su tesis??, habria que ayudar a
los pacientes a encontrar un equilibrio entre las distintas dimensiones. Tener
satisfecho alguno de los aspectos de la espiritualidad como la necesidad de
perddn no significa necesariamente que se sienta bienestar, ya que le pueden
estar afectando otros factores como la falta de sentido o de esperanza.(29)

Actualmente existe consenso en cuanto que el constructo de
espiritualidad estd formado al menos por las tres dimensiones que mide el
cuestionario GES: intrapersonal, interpersonal y transpersonal. No obstante,
como sefala la revision de los cuestionarios de evaluacion espiritual realizada
por Galiana et al**, el cuestionario FACIT-Sp12 ha tenido como limitacién el
haber explorado principalmente las dimensiones transpersonal e
intrapersonal y no tanto lo relacionado con la dimension interpersonal
(referida a otros). La baja correlacion que se ha obtenido entre la escala
FACIT-Sp en su version breve y la dimensidn interpersonal del cuestionario
GES ha corroborado ser la dimensidon menos explorada por este.(33) Esta si
que vendria reflejada en su versidn extendida pero su longitud (con mas de
20 items) dificultaria su aplicabilidad en la practica clinica como ocurre en
otros instrumentos revisados.(33) En contraste, el modelo establecido por el
grupo GES de la SECPAL consideraba como una dimensién fundamental las
relaciones interpersonales y con la familia. Como se ha puesto de manifiesto
en el presente estudio, Galiana et al?® afirmaron que estas eran para los
pacientes uno de los mayores recursos (apoyo en momentos de fragilidad y
dependencia) y necesidad (fuente de frustracion cuando existian rupturas o
pérdidas a este nivel). Factores como la pérdida de un ser querido (hijo/a o
pareja sentimental) o una mala relacion con la familia se han visto en
ocasiones reflejadas en una disminucién del nivel de espiritualidad.(33)
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Es necesario seguir mejorando las herramientas especificas capaces de
medir espiritualidad en los pacientes.(7,20) Gonzalvo presentaba en su
tesis?® que en estas 3 dimensiones del cuestionario GES (modelo 3N de Payas
et al?®) se podrian integrar las 10 necesidades espirituales descritas por el
modelo 10N (Maté y Juan en 2008) comunes a todos los paises tal y como
propuso Rufino en 2015 en su modelo "10N en 3N”.(29)

Aunque no ha formado parte de los objetivos de la presente
investigacién, seria pertinente realizar un estudio para conocer qué
necesidades han estado recogidas en cada item de este breve y practico
cuestionario GES, con el fin de deducir a partir de la puntuacién de cada item
aquellas necesidades satisfechas o insatisfechas por el paciente. Una pequena
aproximacion han sido las necesidades sefialadas por Gonzalvo para cada
dimensién: 1) Intrapersonal: necesidad de releer la vida, sentido vy
esperanza; 2) Interpersonal: necesidad de ser reconocido como persona,
amor, perddén y ordenar sus asuntos; y 3) Transpersonal: establecer la vida
mas alla de si mismo, continuidad y religiosa. Al igual que en su estudio, las
necesidades transpersonales han sido las que mayor puntuacion han obtenido
en nuestra muestra al haber sido la dimension con menor promedio de
puntuacién de espiritualidad, situandola como un recurso importante para
encontrar proteccion y fuerza para afrontar la enfermedad. La puntuacion
intermedia que se ha obtenido en la dimensidn intrapersonal ha sefialado que
aungue ha estado parcialmente satisfecha era necesario un acompanamiento
hacia la busqueda de sentido, releer su vida y mantener la esperanza. Por
ultimo, la dimensidén interpersonal fue la mejor cubierta sugiriendo que se
sentian bien atendidos y cuidados por sus seres queridos y el equipo sanitario,
pero era una dimensién fundamental en la que siempre ha estado presente
la necesidad de perdodn, reconciliarse y sentirse queridos (segun Rufino en
2015 el 21% tiene temas pendientes de relacién).(29)

En vista a los resultados, ambas escalas FACIT-Sp12 y GES habrian
tenido gran utilidad en la practica clinica como medida coadyuvante de
bienestar general y salud desde el punto de vista holistico. La mayoria de los
participantes se habian mostraron satisfechos y agradecidos por haber tenido
la oportunidad de mostrar su visidon personal y ser escuchados. Como ya
sefalaba Gonzalvo en dicha tesis?®, a pesar de la fragilidad de los pacientes
mayores, el cuestionario no solo no les ha afectado negativamente sino todo
lo contrario.(29) Citar que en vista a las dificultades que presentaba la
investigacién con este tipo de poblacidon también habia optado por aplicarlo
mediante entrevista, tal y como recomendaban Sue Hall y Sharon Beatty?!
en su estudio con residentes mayores de las “Nursing homes”.(21) Como
reflejé una de las participantes, psicologa de profesién ya jubilada, "puede
ayudar mucho a la gente a pensar en cosas que no les habia pasado por la
mente. Algunos tendran esa fuerza y no saben de dénde viene. Sinceramente
pienso que aunque muchas veces nos escondemos, creen en algo, si no
estariamos vacios." (n°37 - mujer, 72 afios, viuda)
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Gracias a la aplicacién de los cuestionarios hemos encontrado a
pacientes que les estaba siendo costoso hallar sentido a su vida en el contexto
de hospitalizaciéon. Expresiones como “aunque tengo muchas razones para
vivir, siento que mi vida no tiene demasiado sentido, [...] ahora, en este
momento, no mucho”, “ahora como estoy no”, “siento que ya no les hago
falta” o los que reconocian “salvo muertes familiares (una hija), estos
momentos que estoy atravesando en el hospital son los peores de mi vida”,
han manifestado la necesidad de los cuidados espirituales. Porque como
sefala Gonzalvo, “el sufrimiento espiritual existe, y debe ser cuidado”.(29)

En contraste, el presente trabajo ha permitido también descubrir
participantes que consideraban su situacion “beneficiosa” por algun motivo,
por ejemplo haber visto quienes le querian y le animaban de verdad. Estos
casos han demostrado que era posible encontrar un sentido incluso en las
situaciones mas adversas, como sefalaba Viktor Frankl.(5) Asi mismo la
participante de mayor edad del estudio, a sus 99 afos, no tenia miedo a la
muerte y lo Unico que le preocupaba era depender de otros. Era viuda, vivia
con una de sus dos hijas y a pesar de tener nivel de estudios basico habia
sido una mujer “muy culta, apasionada por la lectura y con mucha
educacién”. Con gran serenidad afirmé que “ya no encontraba nada de
sentido a su vida” pues esperaba con paz acompafar a su madre y su marido.

Como podria decir Benito et al?® eran casos de necesidad espiritual
positiva que han presentado una apertura a la trascendencia gracias a la
enfermedad y la edad avanzada, lo que también requeria acompafiamiento
espiritual. Se ha tratado de potencialidades y acercamientos hacia la
“sanacién”, definida por Mount y Kearney como “la experiencia personal de
haber trascendido el sufrimiento”, la busqueda para pasar del caos o la
aceptacion a la trascendencia.(9,25) La bibliografia nos ha sugerido que las
necesidades espirituales tratadas de forma efectiva eran un indicador de
bienestar y calidad de vida del paciente.(11) Quizas, con la ayuda adecuada
podria incrementarse el nimero de participantes que referirian fortalecerse a
raiz del proceso de hospitalizacidon y conseguiriamos paliar su sufrimiento. Ya
Gardner en 1993 sefialaba la inteligencia espiritual entre las inteligencias
multiples y posteriormente en 2004 Peterson y Seligman identificaron
aspectos medidos en este estudio entre las 24 fortalezas para una vida plena
y feliz.(16,29) En esta linea se ha demostrado que intervenciones como la
atencién tanatoldgica?’ o el counselling** han logrado efectos muy positivos
sobre la espiritualidad y la calidad de vida del paciente hospitalizado.(11,27)

En resumen, este estudio piloto puede ser de utilidad como punto de
partida para implementar nuevos estudios e intervenciones en el paciente
adulto mayor de 60 afos. En la actualidad se reconoce que la espiritualidad
es un componente importante de la salud en procesos terminales o crénicos??,
pues ayuda a encontrar significado, mantener la esperanza y aceptar la
muerte.(11) Sin embargo la bibliografia sigue defendiendo el estudio para la
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mejora de la salud en otras areas pues todavia es escaso el conocimiento que
tenemos sobre el bienestar espiritual de los pacientes ancianos.(27,21) Por
ello, el presente proyecto se ha desarrollado en el ambito del adulto mayor
de 60 anos, en concreto en el contexto de la hospitalizacién.

En el Hospital San Juan de Dios se busca mejorar la deteccién de
necesidades espirituales y sufrimiento espiritual, asi como intervenciones
encaminadas hacia el desarrollo del bienestar espiritual y la salud. Siempre
ha tenido claro que la herramienta de acompafiamiento espiritual por
excelencia era la persona, el profesional sanitario, su hospitalidad (pilar clave
en dicho hospital), presencia y compasion; y en ningdn caso un cuestionario.
Sin embargo, como sefialan Hall et al?! los cuestionarios que se han utilizado
pueden ser un primer paso importante para entender las necesidades de
nuestros pacientes y poder ayudarles.(21) En este sentido resulta relevante
la mejora de la capacitacion de los profesionales sanitarios para su correcto
abordaje, en especial del profesional de enfermeria. Como sefialé Devesa en
2013, el profesional de enfermeria a través de los cuidados holisticos tiene
una labor fundamental en la identificacion de los valores y creencias que
daran sentido a la situacién de vulnerabilidad por la que atraviesa la persona
necesitada de cuidados. Por ejemplo, entre las intervenciones reconocidas
por la NNN para los diagndsticos enfermeros3® sufrimiento espiritual (00066)
y riesgo de sufrimiento espiritual (00067) encontramos entre otras el apoyo
espiritual (5420), facilitar el crecimiento espiritual (5426) y practicar la
escucha activa (4920), todo ello para alcanzar el objetivo salud
espiritual.(9,12,34,35) Estas intervenciones espirituales, entre otras, como
destac6 Helming®” en su estudio para integrar la espiritualidad en los
cuidados, han tenido grandes beneficios y han sido menos intrusivos para los
pacientes. Frecuentemente no requerian mucho tiempo extra, pues muchas
de ellas ya se estan realizando inconscientemente: acciones como escuchar
dando tiempo al silencio, sonreir o mostrar cercania, pueden ser suficientes
para crear esa conexion persona a persona de la que habldbamos. (36)

En la linea de lo senalado por Hall et al?* creemos prioritario mejorar
la formacion especifica y adaptar los instrumentos para su uso en el dia a dia
de la practica clinica enfermera.(21) Para una mejor identificacion de niveles
de actuacién se considerd de utilidad los puntos de corte que se han
establecido, susceptibles de desarrollo y mejora en futuras investigaciones.
Se podria ademas ampliar el tamafio de muestra o incluso integrar a la familia
en los cuidados previo test de sobrecarga del cuidador. También cabria incluir
un grupo control que permitiese el seguimiento de las necesidades
espirituales a lo largo del proceso de la enfermedad. Y por ultimo determinar
en qué medida los pacientes sienten su dimensidn espiritual como necesidad
basica que debe ser tenida en cuenta por los profesionales sanitarios y
estudiar si estos Ultimos, en especial enfermeria perciben la espiritualidad del
paciente como una necesidad basica a integrar en los cuidados.
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8. CONCLUSIONES

El presente estudio aporta evidencia sobre la importancia que la
familia, el equipo sanitario y la fe y creencias de los pacientes
hospitalizados en San Juan de Dios tienen como fuente de ayuda,
seguridad, consuelo e incluso fuerza. El paciente presenta cierto
sufrimiento espiritual asociado a las circunstancias que le rodean,
siendo necesario el acompafiamiento adecuado para que sea capaz de
convertirlas, como se ha logrado en algunos casos, en una oportunidad
de reencuentro consigo mismo, con los demds y con lo trascendente.

La espiritualidad se identifica como una necesidad fundamental en el
cuidado del paciente, reflejdandose en el creciente interés dentro del
area de la salud. Durante los ultimos afios se han realizado valiosas
investigaciones que han evidenciado el impacto de la valoracion de la
espiritualidad del paciente en las conductas de cuidado de salud y la
calidad de vida.

La necesidad de mejorar la atencion espiritual y con ello la calidad de
vida ha fomentado el desarrollo de multiples herramientas de
evaluacion, las cuales han resultado ser de gran ayuda en la
interrelacion  profesional-paciente durante el proceso de la
enfermedad.

La escala FACIT-Sp se consolida como un instrumento idéneo en el que
se incluye el bienestar espiritual como una de las dimensiones de
calidad de vida. El bienestar espiritual, indicador de calidad de vida,
encontrado en los pacientes participantes en el estudio ha sido en
general bueno, pero mejorable en todos los casos.

Ambos cuestionarios GES y FACIT-Sp, cuya correlacidon es media-alta,
han mostrado suficiente fiabilidad y validez interna para ser aplicados
en el paciente mayor de 60 afios, siendo adecuados para la valoracion
de espiritualidad e identificacidon de necesidades en la practica clinica.
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10.  ANEXOS

10.1 Dictamen favorable del Comité Etico de Investigacién Clinica de
Aragdn (CEICA)

Informe Dictamen Favorable

>+ GOBIERNO Trabajos académicos
P-‘DE ARAGON C.P. - C.I. P117/0129
Dupisctamarito de Sanidad . 26 de abril de 2017

Diia. Marfa Gonzdlez Hinjos, Secretaria del CEIC Aragon (CEICA)

CERTIFICA

19, Que el CEIC Aragén (CEICA) en su reunidn del dia 26/04/2017, Acta N° 08/2017 ha evaluado la propuesta del
Trabajo:

Titulo: Espiritualidad como dimensién de cuidado: calidad de vida en la enfermedad y el
envejecimiento. .

Alumno: Maria Clusa Oliete
Directores: Ana Anguas Gracia y Raquel Sisas Rubio

Centro de realizacién: H. San Juan de Dios

Version protocolo: Version 2 (19 de Abril de 2017).

Version documento de informacion y consentimiento informado: Version 2 (19 de Abril de 2017)

20, Considera que

- El proyecto se plantea siguiendo los requisitos de la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacién Biomédica y los
principios éticos aplicables. .

- El Tutor/Director garantiza la confidencialidad de la informacion, la correcta obtencién. del consentimiento, el

cumplimiento de la LOPD vy la correcta utilizacion de los recursos materiales necesarios para su realizacion.

30, Por lo que este CEIC emite DICTAMEN FAVORABLE a la realizacién del proyecto.

Lo que firmo en Zarago@, a 26 de abril de 2017

.. 'Marfa Gonzalez Hinjos
Secretaria del CEIC Aragon (CEICA)

Pagina 1 de 1
Tel. 976 71 48 57 Fax. 976 71 55 54 Correo electrénico mgonzalezh.ceic@aragon.es e
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10.2 Permiso de Direccién y el Comité de Bioética del Hospital San

Juan de Dios de Zaragoza

Hospatal
=== GOBIERNO San *
salud =gPARAGON 4duan.
Departamento de Sanidad Za = g!)]oas -

Zaragoza, a L% de Febrero de 2017

Los abajo firmantes autorizan a Dfia.
con DNI enfermera contratada en el Area de
hospitalizacion del Hospital San Juan de Dios de Zaragoza, para el
desarrollo de su trabajo de investigacién académico titulado:
“Espiritualidad como dimension de cuidado: calidad de vida en la
enfermedad y el envejecimiento” y que se llevard a cabo en dicho
hospital en el periodo de Febrero a Junio de 2017.

Direccién del hospital Supervisora responsable J

"

/Q? )

FO R a5 o TAURE R TERe |Fdo. RARUEL SISAS RUBIO
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*FACIT ¢ FAC(Te

PROVIDING A VOICE FOR PATIENTS WORLDWIDE

FUNCTIONAL ASSESSMENT OF CHRONIC ILLNESS THERAPY
(FACIT) LICENSING AGREEMENT

The Functional Assessment of Chronic Illness Therapy system of Quality of Life
questionnaires and all related subscales, translations, and adaptations (“FACIT
System”) are owned and copyrighted by David Cella, Ph.D. The ownership and
copyright of the FACIT System - resides strictly with Dr. Cella. Dr. Cella has granted
FACIT.org (Licensor) the right to license usage of the FACIT System to other parties.
Licensor represents and warrants that it has the right to grant the License contemplated
by this agreement. The terms of this license will grant permission Licensor provides to
(“Investigator”) the licensing agreement outlined below.

This letter serves notice that .is granted license to use the Spanish
version of the FACIT-Sp-Ex and FACT-G in one not for profit study:

This current license is only extended to ’s research project subject to
the following terms:

1) ( ) agrees to provide Licensor with copies of any publications
which come about as the result of collecting data with any FACIT questionnaire.

2) Due to the ongoing nature of cross-cultural linguistic research, Licensor reserves the
right to make adaptations or revisions to wording in the FACIT, and/or related
translations as necessary. If such changes occur, will have the
option of using either previous or updated versions according to its own research
objectives.

3) ( ) and associated vendors may not change the wording or phrasing
of any FACIT document without previous permission from Licensor. If any changes
are made to the wording or phrasing of any FACIT item without permission, the
document cannot be considered the FACIT, and subsequent analyses and/or
comparisons to other FACIT data will not be considered appropriate. Permission to
use the name “FACIT” will not be granted for any unauthorized translations of the
FACIT items. Any analyses or publications of unauthorized changes or translated
versions may not use the FACIT name. Any unauthorized translation will be
considered a violation of copyright protection.

4) In all publications and on every page of the FACIT used in data collection, Licensor
requires the copyright information be listed precisely as it is listed on the
questionnaire itself.

www.FACIT.org ® 381 South Cottage Hill, EImhurst, IL, USA 60126 ® FAX: + 1.630.279.9465 ® information@FACIT.org
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FACIT ¢ FAC[Te
.org rans

PROVIDING A VOICE FOR PATIENTS WORLDWIDE

5) This license is for paper administration only and is not extended to electronic data
capture. Electronic versions of the FACIT questionnaires are considered derivative
works and are not covered under this license. Permission for use of an electronic
version of the FACIT must be covered under separate agreement between the
electronic data capture vendor and FACIT.org

6) In no cases may any FACIT questionnaire be placed on the internet without
password protection. To do so is considered a violation of copyright.

7) Licensor reserves the right to withdraw this license if engages in
scientific or copyright misuse of the FACIT system of questionnaires.

8) There are no fees associated with this license.

9) This license is effective upon date issued by FACIT.org and expires at the
completion of ’s project.

10) agrees to provide FACIT.org with a copy of any publication
which results from this study.

Issued on: March 21, 2017

Shannon C Romo

Assistant Business Manager
FACIT.org

381 S. Cottage Hill Avenue
Elmhurst, IL 60126 USA
www.FACIT.org

www.FACIT.org ® 381 South Cottage Hill, EImhurst, IL, USA 60126 ® FAX: + 1.630.279.9465 ® information@FACIT.org
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Titulo de la investigacion:

Espiritualidad como dimension de cuidado: calidad de vida en la enfermedad y el

envejecimiento

D o T (nombre
participante)

He leido el documento de informacion que se me ha entregado.

apellidos del

He podido hacer preguntas sobre el estudio y he recibido suficiente informacién sobre

el mismo.
He hablado con (investigadora)
Comprendo que mi participacion es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio:

1) cuando quiera

2) sin tener que dar explicaciones

3) sin que esto repercuta en mis cuidados médicos

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Deseo ser informado sobre los resultados del estudio: si no

proceda)

He recibido una copia firmada de este Consentimiento Informado.

Firma del participante:

Fecha:

(margue lo que

He explicado la naturaleza y el propésito del estudio al paciente mencionado

Firma del Investigador:

Fecha:
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Titulo de la investigacion:
Espiritualidad como dimension de cuidado: calidad de vida en la enfermedad y el
envejecimiento

1. Introduccioén:
Nos dirigimos a usted para invitarle a participar en un proyecto de investigacion que

estamos realizando en el Hospital San Juan de Dios de Zaragoza. Su participacion es
importante para obtener el conocimiento que necesitamos, pero antes de tomar una
decision debe:

- Leer este documento entero

- Entender la informacién que contiene el documento

- Hacer todas las preguntas que considere necesarias

- Consultar con su médico-persona de confianza

- Tomar una decision meditada

- Firmar el consentimiento informado, si finalmente desea patrticipar.
Si decide participar se le entregara una copia de este documento y del consentimiento
firmado. Por favor, consérvelos por si lo necesitara en un futuro.
2. ¢ Por qué se le pide participar?
Se le solicita su colaboracién porque en este momento usted esta teniendo una
experiencia de enfermedad y relne las caracteristicas buscadas para la realizacién del
estudio. En total en el estudio participaran al menos 80 pacientes que se encuentren
hospitalizados en el Hospital San Juan de Dios de Zaragoza entre los meses de Abril y
Junio de 2017.
3. ¢ Cudl es el objeto de este estudio?
Con el presente estudio se pretende conocer en mayor profundidad el punto de vista del
paciente con el fin de mejorar los cuidados y el acompafamiento espiritual durante el
proceso de la enfermedad hasta el final de la vida.
4. ;Qué tengo que hacer si decido participar?
Recuerde que su participacion es voluntaria y si decide no participar esto no afectara a
su asistencia o a su relacion con el investigador y su equipo. Si decide participar en el
estudio se le pide que responda a unas sencillas preguntas relacionadas con el proceso
asistencial y cumplimentar dos cuestionarios breves validados cuya duracion estimada
es de unos 10-15 minutos, aunque si lo desea dispondra del tiempo extra que le sea
necesario para su cumplimentacion.
5. ¢Qué riesgos o molestias supone?

Su participacién no entrafia ningun riesgo ni prueba extraordinaria.
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6. ¢,Obtendré algun beneficio por mi participacion?

Al tratarse de un estudio de investigacion orientado a generar conocimiento es probable
que no obtenga ningun beneficio ni compensacion econémica por su participacion si
bien usted contribuira al avance del conocimiento y al beneficio social.

7. ¢Coémo se van a gestionar mis datos personales?

Toda la informacion recogida se tratara conforme a lo establecido en la Ley Orgénica
15/99, de proteccion de datos de caracter personal. En la base de datos del estudio no
se incluirdn datos personales: ni su nombre, ni su n° de historia clinica ni ningn dato
que le pueda identificar. Se le identificard por un cédigo que solo el equipo investigador
podra relacionar con su nombre. Sélo el equipo investigador tendra acceso a los datos
de su historia clinica y nadie ajeno al centro podra consultar su historial.

Para ejercer su derecho de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion respecto a sus
datos obtenidos durante el estudio debe ponerse en contacto con el investigador.

Las conclusiones del estudio se presentaran en congresos y publicaciones cientificas
pero se haran siempre con datos agrupados y nunca divulgara nada que le identifique.
9. ¢Quién financia el estudio?

Este proyecto no se encuentra financiado por ninguna entidad.

El conocimiento derivado de este estudio puede generar en un futuro beneficios
comerciales que perteneceran al equipo investigador. Los participantes no tendran
derecho a reclamar parte de ese beneficio.

10. ;Se me informara de los resultados del estudio?

Usted tiene derecho a conocer los resultados del presente estudio, tanto los resultados
generales como los derivados de sus datos especificos. También tiene derecho a no
conocer dichos resultados si asi lo desea. Por este motivo en el documento de
consentimiento informado le preguntaremos qué opcion prefiere. En caso de que desee
conocer los resultados, podra solicitarlos al investigador poniéndose en contacto.
¢,Puedo cambiar de opinién? Tal como se ha sefalado, su participacién es totalmente
voluntaria, puede decidir no participar o retirarse del estudio en cualquier momento sin
tener que dar explicaciones y sin que esto repercuta en su atencién sanitaria. Basta con
que le manifieste su intencion al investigador principal del estudio. Si usted desea
retirarse del estudio se eliminaran los datos no utilizados en ese momento.

¢ Qué pasa si me surge alguna duda durante mi participacién? En caso de duda o
para cualquier consulta relacionada con su participacion puede ponerse en contacto con
el investigador responsable, Dia. por correo electrénico en la
direcciéon

Muchas gracias por su atencion, si finalmente desea participar le rogamos que firme el

documento de consentimiento que se adjunta a continuacion.
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Estamos interesados en conocer algunas cosas sobre usted y su salud. Por favor,

responda a todas las preguntas personalmente, rodeando con un circulo el nimero que

mejor se apliqgue a su caso. No hay contestaciones "acertadas" o "desacertadas". La

informacién que nos proporcione sera estrictamente confidencial.

CUESTIONARIO GES

En su situacidon actual: ¢Qué es lo que mas le preocupa? éQué es lo que mas le

molesta? ¢Qué es lo que mas le ayuda? éEn qué o en quién se apoya en situaciones de crisis?

¢Qué le hace sentir seguro, a salvo? éQué es lo que la gente valora mas de Ud.?

Cuestionario GES

ESCALA FACIT-SP

A continuacién encontrara una lista de afirmaciones que otras personas con su misma

Revisando mi vida me siento satisfecho con lo que
he vivido y conmigo mismo.

He hecho en mi vida lo que sentia que tenia que
hacer.

Encuentro sentido a mi vida.

Me siento querido por las personas que me
importan.

Me siento en paz y reconciliado con los demas.

Creo que he podido aportar algo valioso a la vida
o a los demas.
A pesar de mi enfermedad mantengo la esperanza
de que sucedan cosas positivas.
Me siento conectado con una realidad superior (la
naturaleza, Dios,...)

Nada

0

o O o o o

o

Poco

Bastante Mucho
2 3
2 3
2 3
2 3
2 3
2 3
2 3
2 3

enfermedad consideran importantes. Marque un solo niumero por linea para indicar la

respuesta que corresponde a los ultimos 7 dias.

SP1
SP2
SP3
SP4
SP5

SP6

SP7
SP8

SP9

SP10

SP11

SP12

Otras preocupaciones

Me siento en paz

Tengo una razoén para vivir

Mi vida ha sido productiva

Tengo dificultades para conseguir paz mental
Siento que mi vida tiene sentido

Soy capaz de encontrar consuelo dentro de mi
mismo (a)

Tengo un sentimiento de armonia interior

A mi vida le falta sentido y propdsito
Encuentro consuelo en mi fe o mis creencias
espirituales

Encuentro fuerza en mi fe o mis creencias
espirituales

Mi enfermedad ha fortalecido mi fe o mis
creencias espirituales

Pase lo que pase con mi enfermedad, todo va a
ir bien

Spanish (Universal)-Non-Iliness
Copyright 1987, 1997

Nada

o

o O O O OO o oo oo

T
l—kl—ll—ll—ll—kt—AI—ll—kl—Al—kl—kl—Agg
o

Algo

N

N NN N NNNN

Mucho

W W W Ww w wwwww

w

Muchisimo

N

A DA A DDA

N

4

4

19 March 2015
Page 1 of 1

39



10.7 Cronograma correspondiente al estudio

Figura 2. Cronograma

MESES/SEMANAS

ACTIVIDADES | SEP ocT Nov DIC ENE FEB MAR ABR MAY JUN JUL- NOV  DIC
2016 2016 2016 2016 2017 2017 2017 2017 2017 2017 SEP 2017 2017
2017

Presentacion del
proyecto TFM y
aprobacion.

Solicitud de
permisos para la
realizacion del
estudio:
Propietarios del
copyright de
cuestionarios,
CEICA y Hospital.

Revision
bibliografica y

lectura critica

Recogida de datos

Analisis de los datos

Redaccién .
Ultima revisién .

Depdsito TFM

Defensa del TFM
ante el tribunal

Fuente: Elaboracion propia con Diagrama de Gantt de Microsoft Excel



Tabla 1. Variables dependientes e independientes

Intrapersonal
Espiritualidad
Interpersonal
(cuestionario GES)
Transpersonal
VARIABLES
DEPENDIENTES o
Significado/Paz
Bienestar
espiritual Fe
(escala FACIT-Sp12)
Spl2 total
) L Sexo, edad, estado civil, nivel de estudios,
Sociodemograficas o o
Persona de Apoyo Principal, vivienda
VARIABLES Diagndstico médico principal/Servicio,
INDEPENDIENTES Clinicas antecedentes, tiempo de hospitalizacion,

Creencias religiosas

grado de autonomia

Religiosidad, culto

Fuente: Elaboracion propia



10.9 Mapa conceptual: focalizacion de la espiritualidad como
dimension de cuidado y seleccidon de instrumentos de medida

Figura 3. Mapa conceptual

Enfoque BIO-PSICO-SOCIO-
ESPIRITUAL

m san Juan de Dio

~ ESPIRITUALIDAD ——-I Y —

Afrontamiento

Fuente: Elaboracion propia desde bubbl.us
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10.10 Caracteristicas sociodemograficas, clinicas y de creencias de
los participantes en el estudio

Grafico 1. Diagrama de sectores: Sexo de los pacientes mayores de 60 aios
hospitalizados en el Hospital San Juan de Dios incorporados al estudio

Sexo

B Hombres participantes >60 afios del H. San Juan de Dios

W Mujeres participantes >60 afios del H. San Juan de Dios

Fuente: Elaboracion propia con SPSS

Grafico 2. Histograma: Edad de los pacientes incorporados al estudio

Grafico 2.1. Histograma de la edad del total de pacientes

Histograma

7 Media =812
Desviacion tipica = 8,058
M =350

Edad

Frecuencia

o T T T T T
B0 70 80 a0 100

Edad

Grafico 2.2. Histograma de la edad en funcién del sexo del paciente

Sexo
hombre mujer
Sexo
110 ~110
B Hombre
100 100 = Mujer
901 90
o m
S 80 e &
w o
70 70
601 60
50 so

T T T U T T T
60 40 20 00 20 40 60

Frecuencia Frecuencia
Fuente: elaboracién propia con SPSS
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Grafico 3. Diagrama de sectores y diagrama de barras: Estado civil del paciente

Grafico 3.1 Diagrama de sectores: Estado civil de la muestra total

Estado civil

Estado civil

I Soltero/a
B Con pareja/casado/a
W separado/a

Viudo/a

Grafico 3.2 Diagrama de barras: Estado civil en funcion del sexo del paciente

20—

Sexo

B Hombre
M Mujer
I = II

separadola wviudola

15

10

-
o= 1

solterola

Recuento

o
pareja/casadola

Estado civil

Fuente: Elaboracion propia con SPSS

Grafico 4. Histograma: Nivel de estudios de la muestra total
Histograma
407 Wedia = 1,44

Bdasico ﬁe:;iaacién tipica = 733

Nivel de estudios

20—

Frecuencia

) 1
5 10 15 20 25 30 35

Nivel de estudios

Fuente: Elaboraciéon propia con SPSS
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Grafico 5. Diagrama de sectores: Persona de Apoyo Principal (PAP) de los
pacientes que participaron

PAP

M Familia

W Cuidador/a

[ Nadie

Fuente: Elaboracion propia con SPSS

Grafico 6. Diagrama de sectores y de barras: Vivienda habitual del paciente

Grafico 6.1 Diagrama de sectores: Vivienda habitual de la muestra total

Centro de procedencia
I Residencia

I Domicilio solo/a

[ Domicilio acompanado/a

Grafico 6.2 Diagrama de barras: Vivienda habitual segin sexo del paciente

20—

Sexo

I Hombre
15= B Mujer
w- .. . I
-
0= 1 I ]

Residencia Domicilio soloja Domicilio acompaiiadola

Recuento

Centro de procedencia

Fuente: Elaboracion propia con SPSS

45



Grafico 7. Diagrama de sectores: Diagnostico médico principal de los pacientes

2% Diagndstico médico principal

2%

()

= Locomotor

21%

m |ctus
10%

m Respiratorio

= Cardiaco

m Cancer

m Digestivo
19% . .

m Urinario

= Upp

12%

m Ansiedad

16%

Fuente: Elaboracién propia con Excel

Grafico 8. Histogramas: Tiempo de hospitalizacion (en semanas) entre la fecha de
ingreso y la cumplimentacion del cuestionario segtin servicio de hospitalizacion
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Fuente: Elaboracion propia con SPSS
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Grafico 9. Diagrama de sectores: Grado de autonomia/dependencia de los
participantes en el estudio

Grado de autonomia
I Dependiente
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Fuente: Elaboracidn propia con SPSS

Grafico 10. Diagrama de sectores: Religiosidad/confesion religiosa de los
participantes

Religiosidad
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Grafico 11. Diagrama de sectores: Porcentaje de participantes que practican
algun culto religioso
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Fuente: Elaboracion propia con SPSS
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10.11 Resultados cuestionario GES de espiritualidad en los pacientes
del Hospital San Juan de Dios que participaron

Grafico 12. Preguntas abiertas cuestionario GES de espiritualidad en la situacion
actual del paciente (indicadores existenciales)
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Fuente: Elaboracion propia con Excel

Grafico 12.3. éQué es lo que mas le
ayuda? éEn quién se apoyan?
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Fuente: Elaboraciéon propia con Excel

Grafico 12.2. éQué es lo que mas le
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Fuente: Elaboracién propia con Excel

Grafico 12.4. éQué es lo que mas
seguridad le da?
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Fuente: Elaboracion propia con Excel
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Tabla 2. Analisis de fiabilidad: Coeficientes Alfa de Cronbach para ambos
instrumentos (GES y FACIT-Sp12) y sus dimensiones

Instrumento cliEI el N de Dimensiones Alif) €3 N de
Cronbach items Cronbach items

Intrapersonal 0,691 4

Cuestionario
0,791 8 Interpersonal 0,698 2
GES
Transpersonal 0,711 2
Significado/Paz 0,736 8
Escala FACIT-
Sp12 0,835 12
Fe 0,754 4

Fuente: Elaboraciéon propia con Excel y SPSS

Tabla 3. Descriptivo global: Medias de la puntuacion total y cada dimension del
cuestionario GES y la escala FACIT-Sp

Desv.
Variable Media i
tip.
Desv.
Cuestionario GES 19,60 4,041 Dimensiones Media y
ip.
Dimensidn Intrapersonal 9,64 2,266 Promedio Intrapersonal 2,41 0,566
Dimensidn Interpersonal 534 1,118 Promedio Interpersonal 2,67 0,559
Dimension Transpersonal 4,62 1,640 Promedio Transpersonal 2,31 0,820
Desv.
Escala FACIT-Sp12 35,08 6,898 Dimensiones Media »
ip.
Dimension Significado/Paz 24,14 4,071 Promedio Significado/Paz 3,02 0,509
Dimensidn Fe 10,94 3,484 Promedio Fe 2,74 0,871

Fuente: Elaboracién propia con Excel y SPSS
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Tabla 3.1. Medias de espiritualidad de los participantes en funcion del sexo

Variable Media Desv. tip.
Cuestionario GES 19,60 4,041
Mujeres 20,12 3,492
Hombres 19,08 4,536
Promedio Intrapersonal 2,41 0,566
Mujeres 2,42 0,558
Hombres 2,40 0,586
Promedio Interpersonal 2,67 0,559
Mujeres 2,70 0,456
Hombres 2,64 0,654
Promedio Transpersonal 2,31 0,820
Mujeres 2,52 0,568
Hombres 2,10 0,979

Variable Media Desv. tip.
Escala FACIT-Sp12 35,08 6,898
Mujeres 37,20 6,492
Hombres 32,96 6,755
Prom. Significado/Paz 3,02 0,509
Mujeres 3,14 0,513
Hombres 2,90 0,484
Promedio Fe 2,74 0,871
Mujeres 3,02 0,797
Hombres 2,45 0,863

Fuente: Elaboracién propia con SPSS y Excel



Tabla 4. Puntuaciéon media de los 8 items del cuestionario GES de espiritualidad
en escala de color y su representacion mediante el grafico radial con marcadores

CUESTIONARIO GES
Puntuacion media 8 items

GES1
3
.......... ,5
GES8 .2-'0'0.. GES2

® s Q

L]

. 1 .

L] L]

° 0'5 AN
ces7 @ 0 © GES3
L ] L]

{ ] [ ]

L ] [ ]

L ] o

] [ ]

o.

GES6 e, .,o'°°GE54

°.
GES5

Fuente: Elaboracion propia con SPSS y Excel

Puntuacion
ftem GES media
(sobre 3)

GES1 2,48
GES2 2,38
GES3 2,30
GEsa [ 272 |
GES5 2,62
GES6 2,48
GES7 2,38
GESS8

Tabla 5. Puntuacion media de los 12 items de la escala FACIT-Sp12 de bienestar
espiritual en escala de color y su representacion mediante el grafico radial con
marcadores de Excel

ESCALA FACIT-SP12
Puntuacion media 12 items

SP1
4
SP12 sP2
3.0..,,
.......... o ‘@,
SP11 s 2 SP3
N (]
o .
SP10. @ 0 ® iSP4
@ 0
SP9 o SP5
PO S
sP8 P8
sp7

Fuente: Elaboracion propia con SPSS y Excel

ltem Punmtggiz'én
FACIT-Sp (sobre 4)

SP1 3,08

SP2 3,08

SP3 3,10
SP4rec 3,18

SP5 2,86

SP6 2,56

SP7 2,76
SP8rec _

SP9 2,86

SP10 2,92

11 (22

SP12 2,92
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Grafico 13. Nivel de espiritualidad de los participantes ordenado segin
puntuacion total del cuestionario GES, en sus tres dimensiones y 8 items

Grafico 13.1. Grafico radial: Nivel general de espiritualidad GES total

Total

Nivel de espiritualidad GES*

I Alto (24-21 puntos)
Medio (20-15 puntos)

I Bajo (15-12 puntos)

I Muy bajo (<12)

*Propuesta de puntos de corte

Grafico 13.2. Linea apilada: Nivel de espiritualidad de los participantes en los 8
items ordenado en funcion de la puntuacién total GES
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Grafico 13.3. Areas apiladas: Nivel de espiritualidad de los participantes en las 3
dimensiones ordenado en funcién de la puntuacion total GES
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Fuente: Elaboracién propia con SPSS y Excel
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Grafico 14. Nivel de bienestar espiritual de los participantes ordenado segin
puntuacion total de la escala FACIT-Sp12, en sus dos dimensiones y 12 items

Grafico 14.1. Grafico radial: Nivel de bienestar espiritual FACIT-Sp12 total
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Grafico 14.2. Linea apilada: Nivel de espiritualidad de los participantes en los 12
items ordenado en funcion de la puntuacion total FACIT-Sp12
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Grafico 14.3. Areas apiladas: Nivel de espiritualidad de los participantes en las 2
dimensiones ordenado en funcién de la puntuacion total FACIT-Sp12
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Fuente: Elaboracion propia con SPSS y Excel
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Grafico 15. Diagrama de dispersion entre “GEStotal” y “Sp12total” mostrando las
etiquetas de los participantes
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Fuente: Elaboracion propia con SPSS y Excel

Tabla 4. Coeficientes de correlacion lineal de Pearson entre los valores totales de ambos
cuestionarios (GES y FACIT-Sp) y entre sus respectivas dimensiones

Coeficiente de
correlacion de | SP12 total Sign./Paz Fe
Pearson
GES total 0,673 0,721  0,491**
Intrapersonal 0,575** 0,632** 0,401*
Interpersonal 0,380** 0,469™ 0,204
Transpersonal 0,605** 0,583*" 0,517**

** La correlacidn es significativa al nivel 0,01 (bilateral)

Fuente: Elaboraciéon propia con SPSS
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