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“‘Aunque ande en valle de sombra de muerte, no temeré mal alguno, porque
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RESUMEN EJECUTIVO Y PALABRAS CLAVES

El presente trabajo de investigacién tuvo como objetivo identificar el nivel de bienestar
espiritual de los pacientes en fase terminal y cuidado paliativo, perteneciente a la Fundacién
Ecuatoriana de Cuidados Paliativos en la ciudad de Quito “FECUPAL”, y la relacién con la
calidad de vida percibida a través de los cuestionarios FACIT-Sp y el Rotterdam Symptom
Checklist. Se recolect6 la informacién de contacto de 90 pacientes registrados en la base de
datos, de los cuales 25 dieron su consentimiento para responder a las preguntas por medio
de una visita domiciliaria. Diversas razones no permitieron abarcar a todos. Los resultados
obtenidos demostraron que una mejor calidad de vida puede verse favorecida a través de un
alto nivel de bienestar espiritual. Ante un mayor deterioro funcional, mayor edad, y mayores
sintomas fisicos o psicoldgicos, la calidad de vida se verd afectada proporcionalmente.
Diversos factores como el género, edad, estado civil, diagndstico y tiempo de diagndstico
modifican esta relacion directa e indirectamente. Canceres como de prostata y cérvix son
mas frecuentes en esta poblacion. Al parecer los hombres fueron quienes mantuvieron
mejor calidad de vida y bienestar espiritual.

Conclusion:

El bienestar espiritual de una persona, junto a otros factores, puede contribuir con la
conservacion de su calidad de vida. Esta relacién no es unicausal sino que diversos factores

estan implicados en el proceso.

Palabras clave: Espiritualidad, Cuidado espiritual, Calidad de vida, Fase terminal, FACIT-

Sp, RSCL,



EXECUTIVE ABSTRACT AND KEY WORDS

The following investigation has the main objective of identify the level of spiritual wellbeing in

patients in final stage and palliative care, belongings to the “FECUPAL” in the city of Quito,
and the relation with his perception of quality of trough de FACIT-Sp and RSCL
guestionnaires. The contact information of 90 patients of their database were recollected and
25 of them were agree and gave consent of answer the items in a visit in their houses, many
reasons don’t let to include them all. The results show that a better quality of life could be
improves or preserves with a high level of spiritual wellbeing. In front of a major functional
worsening, older age and more physical and psychological symptoms, the quality of life is
affected proportionally. Many factors like gender, age, married status; diagnosis and time of
diagnosis modify in a direct and indirect way this relation. Prostate and cervical cancers were
more frequent in this group. It seems that men had a better quality of life and spiritual
wellbeing than women.

Conclusion:

Spiritual wellbeing of a person, in combination of many other factors, could contribute with
quality of life’s conservation. It isn’t a unicausal relation; other factors are implicated in this

process

Keywords: Spirituality, Spiritual Care, Quality of life, Terminal stage, FACIT-Sp, RSCL,



1. INTRODUCCION

En este trabajo de investigacién se plantea que el bienestar espiritual del paciente en
fase terminal influye directamente sobre su calidad de vida. Se emplea la herramienta
Evaluacién Funcional de la Terapia de la Enfermedad Crénica (FACIT-Sp por sus
siglas en inglés), a una poblacion de pacientes que pertenecen a la Fundacion
Ecuatoriana de Cuidados Paliativos “FECUPAL”, en quienes se quiere identificar la

relacién que existe entre la espiritualidad y la calidad de vida.

La herramienta FACIT-Sp es parte del sistema de medicion FACIT del cual el FACT-G
es el instrumento central o general. Estos instrumentos estan disefiados para evaluar
satisfaccion y bienestar en pacientes cronicos sobre todo enfocados en aquellos que
padecen cancer. La herramienta usada en este estudio evalla 12 items, enfocandose
inicialmente en aspectos existenciales de la espiritualidad y fe, luego valora con dos

sub-escalas, significancia / paz y fe.

Adicionalmente se utiliza la escala Rotterdam Symptom Checklist la cual contiene
dominios que evalGan aspectos fisicos y psicolégicos por medio de la valoracién de
sintomas que afectan a los individuos, adicionalmente incluye el nivel de actividad que
el paciente realiza, finalizando con una apreciacion global de como se ha sentido en la
ultima semana. Ambos cuestionarios valoran Unicamente los Ultimos siete dias de vida

del paciente.

La instituciéon donde se llevé a cabo el estudio, previa autorizacién de sus autoridades es la
FUNDACION ECUATORIANA DE CUIDADOS PALIATIVOS, “FECUPAL”, creada a finales
del afo 1997 en la ciudad de Quito, con énfasis en los “Cuidados Paliativos” se constituye

actualmente como una entidad que presta cuidado integral para enfermos en fase terminal.

-9-



Aungue esta localizada en el norte de la Capital presta sus servicios a lo largo y ancho de la
ciudad, incluso a pacientes que estan domiciliados en zonas rurales e incluso a otras
provincias. Actualmente presta una amplia gama de servicios que incluyen la atencién de
pacientes, visitas domiciliarias multidisciplinarias, apoyo al paciente y su familia, formacion

profesional en cuidado paliativo y humanizacién, entre otros.

2. JUSTIFICACION

A nivel mundial se ha dado mucha importancia al abordaje espiritual en la atencién

integral de los pacientes (1).

En nuestro pais también se ha tornado transcendental incorporar esta area con los
cambios que se vienen dando con el desarrollo del nuevo modelo de atencién en
salud. El abordaje y manejo de pacientes en fase terminal deber ser integral, tanto

para el médico de atencién primaria como para el médico especialista.

Se han llevado a cabo varios estudios que valoran el rol de la religidn/espiritualidad
gue sin ser sinénimos tienen un efecto benéfico sobre la salud de los individuos o en la

forma en como la conciben.

Determinar en nuestra poblacion si la espiritualidad influye en la calidad de vida de los
pacientes, nos permitird brindar una atencion integradora que no deje de lado el
abordaje espiritual en cada uno de ellos, tanto cuando experimentan enfermedades

agudas, crénicas o en fase terminal.

Esto nos permitird adicionalmente proponer la inclusién de temas sobre cuidado
paliativo, evaluacion espiritual, intervencion espiritual y apoyo integral, entre otros, en

estudiantes de pregrado, postgrado y médicos generalistas.
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3. ANALISIS SITUACIONAL (PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA)

Hablar sobre temas espirituales dentro de la medicina podria parecer amenazador,
intimidante e incobmodo para las personas y sobre todo para los médicos. Mucho de estos
supuestos podria deberse en parte al desconocimiento o a la desestimaciéon que los

profesionales de la salud les han dado.

Conocer que muchos de los factores que garantizan un cuidado integral de los pacientes

van relacionados directa o indirectamente con sus esferas emocionales y espirituales.

La Integralidad es uno de los pilares que sostienen los principios de la Medicina Familiar,
pero a pesar de eso muchos de los médicos desconocen o ignoran el peso y la importancia

que los pacientes le dan a los aspectos relacionados con su espiritu.

La espiritualidad no es el Unico factor que favorece la preservacion del bienestar y calidad
de vida de las personas pero tiene un efecto que se presume no ha sido valorado de forma
adecuada y tampoco incluido en el cuidado de pacientes con problemas tanto agudos como

cronicos, reversibles y terminales.

En nuestro pais han sido muy pocas las intervenciones y experiencias sobre el tema, la
formacion en la escuela de medicina es deficiente y en la préctica, su distanciamiento es

aun mayor.

Por todo lo antes expuesto, veo la necesidad de investigar las relaciones existentes de
temas sobre espiritualidad, bienestar y calidad de vida a un grupo de pacientes que asiste o
es visitado regularmente por un equipo multidisciplinario de cuidado paliativo perteneciente a

la FECUPAL, por medio de escalas elaboradas para el efecto.
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Podria ser posible posteriormente realizar una evaluacion a nivel nacional o regional que
permita establecer politicas o protocolos de abordaje, acompafiamiento y consejeria en
temas de indole espiritual, no quitando o suplantando el papel de un capellan o sacerdote
que esta capacitado para hacerlo sino para lograr una mayor empatia y relacion médico

paciente.

3.1. PROBLEMA DE INVESTIGACION

¢ Cudl es la relacién que existe entre espiritualidad y la calidad de vida de los pacientes en
fase terminal pertenecientes a la FUNDACION ECUATORIANA DE CUIDADOS

PALIATIVOS en Quito, afio 20137

3.2. AREA PROBLEMA

El estudio se llevé a cabo con una poblacién adulta mayor de 18 afos, con enfermedades
oncolégicas y no oncoldgicas, avanzadas en fase evolutiva e irreversibles con presencia de
varios sintomas, impacto emocional, pérdida de autonomia, con un prondstico de vida

limitado y fragilidad progresiva, pertenecientes a la FECUPAL en la ciudad de Quito.

4. OBJETIVOS

4.1. OBJETIVO GENERAL

1. Evaluar las relaciones existentes entre el bienestar espiritual y la calidad de vida en
pacientes en fase terminal que pertenecen a la FECUPAL a través del cuestionario

FACIT-Sp y el Rotterdam Symptom Checklist.
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4.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

1.ldentificar el nivel de bienestar espiritual de los pacientes en fase terminal y cuidado

paliativo de la FECUPAL.

2.Describir las relaciones que hay entre los factores demograficos, fisicos, psicolégicos y

espirituales por medio de las herramientas utilizadas.

3.Determinar la importancia del abordaje espiritual en atencion primaria, cuidados

paliativos y en la educacién médica formal de pregrado y postgrado.

5. MARCO TEORICO

En la medicina occidental por varias décadas, muy pocos esfuerzos se habian hecho
para evaluar la espiritualidad en conexién con la salud, pero en los Ultimos diez afios
se ha demostrado que la religion y la fe pueden promover una “buena” salud y hacen

gue los pacientes puedan enfrentar la enfermedad con un enfoque diferente (2).

Se han realizado varios estudios que analizan esta relacién en varios aspectos clinicos
pero la mayoria enfocados en el rol de la religion pero muy poco se ha hecho acerca
de la espiritualidad (3).

Nuevos enfoques de atencion en el area médica, que exigen calidad e integralidad y
abordan al paciente como un todo, abarcando las esferas bio-psico-sociales, no

pueden dejar a un lado la espiritualidad.

A pesar de eso el medico graduado y el estudiante de medicina en formacién no esta

siendo preparado al respecto. Con esto como base es mucho mas dificil hablar de los
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posibles efectos o beneficios que esta podria dar, por la desconfianza o
desconocimiento existente. Lo que se conoce en la literatura médica acerca de este
tdpico proviene en su gran mayoria por los estudios y encuestas realizadas por los

médicos de familia en los Estados Unidos (4).

La definicion de salud de la OMS dice que es un estado de completo bienestar fisico,
mental y social; y no solamente la ausencia de enfermedad. Incluir la espiritualidad en

el cuidado de la salud esta respaldado por este concepto.

Frente a escenarios como enfermedades graves, enfermedades crénicas serias que
ameritan cuidados a largo plazo y donde las relaciones médico-paciente pasan a ser

necesarias, hablar de espiritualidad es mas comun, mas facil o cobra mayor relevancia

).

Estudios e Investigaciones sobre el tema

Encuestas en los EEUU claramente indican que la religion juega un papel central en la
vida de sus ciudadanos. Mas del 90 % de los encuestados reporté creer en Dios.
Cerca del 70 % esta convencido que la religiobn es muy importante para su vida.

Alrededor del 40 % de los encuestados asiste a algun tipo de servicio o0 acto religioso.

En una encuesta de 1000 adultos en los Estados Unidos, el 79% cree que la fe puede
ayudar a la gente a recuperarse de la enfermedad, mientras que Eisenberg et al.
(1993) reportd en otra encuesta que el 25 % de los pacientes usualmente oran con

propositos curativos.
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En el ultimo tiempo ha habido un incremento del 600% en los resultados de
busquedas bibliografias con las palabras claves ‘espiritualidad y salud’ y ‘religion y

salud’, ademas un 27 % de incremento en publicaciones sobre el tema.

En un meta-andlisis de 41 estudios elaborado por McCullough et al. que evalué la
relacion de la religion como predictor de todas las causas de mortalidad reportd que
los pacientes con una baja vinculacion religiosa estaban con mayor riesgo de

mortalidad que aquellos con mayor compromiso (OR=1.23. Cl no reportado).

En un estudio de Nairn y Merluzzi (2003) se probé un modelo de adaptacion al cancer
en sujetos en los que el apoyo social, el impacto de la enfermedad y el ajuste religioso

fueron los factores de mayor impacto (5).

En la cultura afroamericana de los Estados Unidos, la espiritualidad y religiosidad tiene
un lugar prominente e influencia las relaciones individuales, familiares y comunitarias.
Esto ha influenciado otros aspectos de las personas incluido las practicas sanitarias,

las creencias y sus efectos.

Las mujeres afroamericanas que han pasado por un proceso de cancer de mama
declararon haber encontrado fortaleza durante su enfermedad y obtuvieron mayores

razones para vivir (6).

Un estudio de King y Bushwick (1994) encontr6 que el 95% de los pacientes
hospitalizados cree que la salud espiritual es tan importante como la fisica, el 77%
cree que sus médicos deberian considerar estos aspectos en el cuidado y el 37%
quisieran que sus médicos discutan con ellos aspectos relacionados con la religion y

Sus creencias.
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Benson (1996) publicé en su estudio que el 80% de los pacientes ha reportado que
sus médicos nunca o rara vez discuten sobre estos temas con ellos.

Un estudio de Oxman y colaboradores (1994) con pacientes ancianos sometidos a
cirugia cardiaca electiva, mostr6 que la falta de fortaleza y bienestar espiritual y
religioso estaba indirectamente relacionada con el riesgo de muerte, en los 6 primeros

meses postoperatorios (7).

Benson publico algunos estudios evaluando el rol de la relajacion y la meditacién
sobre la salud. La meditacién consiste en un procedimiento simple compuesto de dos
pasos: el primero es repetir una palabra, frase o actividad muscular y el segundo es
pasivamente dejar a un lado pensamientos negativos o dafinos que vienen a la mente,
luego repetir el ciclo. Cuando se lo practica frecuentemente se ha visto que produce
efectos fisiolégicos reproducibles, Utiles para diversas condiciones. En este estudio se
preguntaba al paciente el tipo de frase que queria repetir en el proceso de meditacion,
dandole a escoger entre frases religiosas y frases seculares, el 80 % de los pacientes
optaron por las primeras. El 25% de estos pacientes reporté una sensaciéon de mayor
espiritualidad como resultado de esta técnica, ademas estos pacientes tuvieron
mayores resultados favorables en su salud que aquellos que no experimentaron esta

sensacion (8).

Espiritualidad y Salud

La salud es un proceso del cual Watson en 1985 describe como la armonia y unidad

dentro de la mente, cuerpo y alma. La espiritualidad permite que el individuo se

levante sobre la adversidad y los desafios sobre la salud, enfrentandola y tomando

sentido de su situacion (9).
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Aungue la espiritualidad ha sido encasillada como un elemento importante de la vida,
se ha hecho un énfasis muy pequefio en el cuidado médico, con proveedores que
rechazan las cuestiones religiosas, categorizandolas como personales, no cientificas y
atribuyéndolas poco valor terapéutico. A pesar de esto, el valor positivo e impacto

terapéutico ha sido documentado por varios autores (10).

La espiritualidad ha sido definida como la forma en la cual las personas entienden y
viven su vida en razon de su significancia y valores. Es una experiencia subjetiva que

ocurre dentro y fuera de los sistemas religiosos tradicionales(11).

La atencién espiritual se identifica cada vez mas como una parte integral de los
sistemas de atencion de salud en todo el mundo. Esto es particularmente mas visible
en cuidados paliativos y cuidados al final de la vida donde el enfoque holistico se
establece como filosofia y como modelo de atencidn. El cuidado espiritual ha sido mas
visible en los servicios de salud durante las ultimas dos décadas. En sus inicios
considerado solo como parte del cuidado religioso y territorio exclusivo de los

capellanes(1).

Varios estudios han confirmado la relaciéon positiva entre espiritualidad y la rapida
recuperacion de varias enfermedades, resistencia a otras con una mejoria en la

calidad de vida en pacientes crénicos y en fase terminal(12).

Es de gran interés la asociacion de espiritualidad y calidad de vida aun en
poblaciones con altos niveles de agnosticismo. La ausencia de publicaciones y
estudios sobre los determinantes de la calidad de vida en pacientes oncologicos en
Suramérica es una de las razones por las que no se puede generalizar o dar
conclusiones basadas en resultados obtenidos en otros continentes. Se ha investigado
esta relaciébn en latinos que padecen cancer, residentes en los Estados Unidos,
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reportando variables significantes similares a otros estudios, lo que puede servir como

antecedente para mas estudios de la region(13).

Midiendo la espiritualidad en la enfermedad crénica

Cuando se decide investigar y medir la espiritualidad, es necesario definir claramente
los constructos de religion y espiritualidad, luego planificar para incluir estas
construcciones en el desarrollo de la medicién. Esto deberia ayudar a preservar o
mejorar el bienestar del paciente incluso con una carga de sintomas considerable o

en medio de decrementos de la salud (14).

La religion y el bienestar espiritual son constructos multidimensionales que incluye

creencias, practicas devocionales publicas y privadas, experiencias y relaciones(15).

Diferencias entre Religion y Espiritualidad

Que es espiritualidad, que es religiosidad y que es calidad de vida. Definir a cada uno
de estos términos ha sido una dificultad para incluirlos en estudios clinicos, de hecho
segun Shumaker y Naughton hasta hace pocos afios se consideraba muy dificil
cuantificar y definir. Se ha decidido desde entonces utilizar temas de espiritualidad y

no de religiosidad, pues este concepto es mas extenso y universal(14).

La Espiritualidad es un concepto mucho mas grande que incluye a la religion pero no

es un elemento necesario del mismo.

Una de las dificultades asociadas con el manejo de la espiritualidad es el
establecimiento de una definicion que claramente delinee la diferencia con Religion.
La Religion puede ser definida como la participacién en las actividades y creencias
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institucionales de un grupo particular de fe. Otros la consideran la manifestacion

practica de la Espiritualidad.

Elkins sugiere que la espiritualidad es méas basica y diferente que la tradicional
expresion de religiosidad. El declara que religion puede ser parte de la espiritualidad

pero uno no necesita ser religioso para considerarsele espiritual.

La Espiritualidad se define en base a tres aspectos primordiales: significado y
proposito, la voluntad de vivir, y la fe en uno, en los deméas o en Dios. Es asi que
puede influir sobre la recuperacién a través de una profunda comprension del

proposito o significado de la vida o por un deseo intenso de vivir

Aclarando estas definiciones se puede brindar cuidado espiritual tanto a pacientes

religiosos y no religiosos(16).

La religiosidad ha sido definida como la participacion en creencias particulares, rituales
y actividades de una religion tradicional. Es un canal de expresion de la espiritualidad.
La espiritualidad en cambio ha sido consideraba como un término “mas basico” que la
religiosidad, como una experiencia subjetiva que puede coexistir adentro y fuera de la
religién. La espiritualidad por tanto es la forma en la cual las personas entienden y
viven sus vidas segun su proposito y valores, permitiendo establecer un estado de paz
y armonia. Para otros autores es encontrar respuestas satisfactorias a preguntas

vitales como propésito, enfermedad y muerte.

Por lo tanto la espiritualidad es un constructo aplicable muy importante, por el cual las

personas pueden tener sentido en sus vidas, tener esperanza, sentirse completo, con

esperanza y paz aun cuando enfrentan desafios muy grandes(14).
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Definicién de calidad de vida

La calidad de vida se define como la percepcién general subjetiva de bienestar de la
persona o grupo de personas y esta se da en funcion de la capacidad de realizar las
actividades diarias de la vida y comprende no sélo el aspecto fisico sino también lo

emocional, social, espiritual(17).

La calidad de vida relacionada con la salud debe incluir y reconocer la salud, la

enfermedad y la calidad de vida como parte de la experiencia del individuo(10).

Medidas estandarizadas para la evaluacion espiritual

A continuacién una lista de instrumentos de investigacion auto administrados para

evaluar la espiritualidad, religion, calidad de vida, adaptacién a la enfermedad.

A. Indice de Religiosidad de Duke (IRD).

El IRD (o DUREL) es breve (cinco puntos) y posee propiedades psicométricas
razonables exploradas en pacientes oncoldgicos. Evalla participacion religiosa y tiene

correlaciones bajas o modestas con el bienestar psicosocial.

B. Inventario de Creencias (SBI-15R).

El SBI-15R cuestionario que mide los siguientes dominios: 1. Existencia e importancia
de creencias y practicas religiosas y espirituales. 2. Valor del apoyo de una comunidad
religiosa y espiritual. Las preguntas son faciles de comprender y pueden aportar
valiosa informacion inicial.
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C. Medicion Breve de la Adaptacion Religiosa (RCOPE).

El RCOPE breve tiene dos dimensiones: adaptacion religiosa positiva y adaptacion
religiosa negativa, con cinco puntos en cada una. En términos generales mide la

adaptacion espiritual frente a un conflicto.

D. Escala de transformacién espiritual (STS).

El STS es un instrumento de 40 puntos con 2 sub-escalas de crecimiento y declive
espiritual. Mide los cambios espirituales en pacientes luego de diagnosticarse un
cancer. Una dificultad es que se enfoca en grupos religiosos de corriente “cristiana” sin

abarcar minorias religiosas.

Evaluacion Terapéutica Funcional para Enfermedades Croénicas-Bienestar

Espiritual (FACIT-Sp).

FACIT-Sp forma parte de la serie sobre calidad de vida de la Evaluacion Funcional de
la Terapia Oncoldgica (FACT) utilizada de manera generalizada y elaborado por Cella
y colaboradores. Fue desarrollada con una poblacién oncolégica muy diversa, contiene
12 puntos y 2 factores (fe, propésito y paz), con propiedades psicométricas de buenas

a excelentes.

Una caracteristica muy importante es que no considera o juzga de antemano una

creencia particular en Dios, razén por la cual puede ser aplicada tanto a un fervoroso

creyente hasta un ateo o un agnéstico sin dificultades(18)
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Los desarrolladores de FACIT reconocieron la importancia de la espiritualidad en la
enfermedad crénica y decidieron evaluar la espiritualidad en una sub-escala separada,
el FACIT-Sp. Brady y colaboradores en 1999 encontraron que el bienestar espiritual
predice la calidad de vida al disminuir el impacto de la carga de sintomas en el

bienestar.

Cotton, Levine, Fitzpatrick, Dold, y Targ (1999) realizaron un estudio con personas que
viven con cancer, utilizando el FACIT-Sp y el FACIT-G, y encontraron que a mayor
“bienestar espiritual”’, es mas probable es que el individuo mantenga una mayor
calidad de vida y un mejor ajuste psicologico. Estos resultados demuestran la
importancia de la espiritualidad en la promocion de la calidad de vida de las personas

con enfermedades crénicas(19).

El FACIT-Sp se centra principalmente en el aspecto existencial de la espiritualidad y la
fe, y lo evalGa en dos sub-escalas: significado / paz y fe. El marco conceptual para el
desarrollo de FACIT-Sp se basa en la importancia de estudiar las relaciones de la
espiritualidad, la interconexibn entre mente, cuerpo, espiritu, los contrastes
demograficos de la adoracion organizada y la concepcion de la religion como una

busqueda personal para la realizacion espiritual.

El cuestionario FACIT-Sp fue desarrollado con el aporte de pacientes con cancer,
psicoterapeutas y especialistas religiosos / espirituales se les pidi6 describir los
aspectos de la espiritualidad y / o de la fe que han contribuido a la calidad de vida.
FACIT-Sp fue validado en dos fases, con entrevistas a mas de 200 pacientes y
entrevistas con varios capellanes del hospital. Hay 12 items en esta escala, que toma
un minuto para completar, cuando se administra como una sola evaluacién. EI FACIT-
Sp tiene buenas propiedades psicométricas, incluyendo la validez concurrente y de
constructo con un alfa Cornbach de 0,81 a 0,88. EI FACIT-Sp evalla el papel de la
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espiritualidad no religiosa sobre la calidad de vida y la investigacion relacionada con la

salud, y su utilidad se ha documentado en otros dos estudios(3).

El cuidado paliativo explicitamente reconoce el abordaje espiritual y cuidado espiritual
como un componente vital en el cuidado integral del paciente en fase terminal, sin
embargo, las investigaciones han demostrado que los profesionales de la salud,
afrontan de forma incorrecta temas espirituales con sus pacientes. Una reciente
revision de las medidas de cuidados al final de la vida identifica especificamente la
falta de medidas firmes en el ambito de la espiritualidad, y argumenta que el desarrollo

de tales medidas debe ser una prioridad de investigacion(20).

Inicialmente la mayoria de investigadores evalud la asociacion entre religiosidad o
religion, y la salud. Sin embargo, la disminucion relativa de las religiones judeo-
cristianas en las sociedades occidentales ha llevado a los investigadores a considerar
el concepto mas amplio de la espiritualidad. La investigacion clinica sobre la relacion
entre la espiritualidad y la salud demuestra que la espiritualidad es un recurso
importante para los pacientes y en la forma en como enfrentan la enfermedad, ademas
es un componente permanente de la calidad de vida, especialmente en pacientes
cronicos y en fase terminal. Sin embargo, algunos aspectos de la espiritualidad han

sido ligados negativamente con algunos resultados en la salud.

Por ejemplo, un bienestar espiritual bajo y conflicto religioso ha sido asociado con altas
tasas de mortalidad, depresion severa, desesperanza y deseo de una pronta muerte.
Estos datos han llamado la atencion de los clinicos en evaluar y tratar temas

espirituales en el cuidado médico.
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Promover una evaluacion espiritual y ofrecer intervenciones en ese ambito, dentro de
lo que comprende el cuidado rutinario de salud, requiere una fuerte base de evidencia

de investigacién clinica(21).

El Rotterdam Symptom Checklist (RSCL)

La calidad de vida percibida por el enfermo ha sido la atencion especial de las

investigaciones en las Ultimas décadas con diversos enfoques y objetivos.

El RSCL es una herramienta usada en investigacion clinica originalmente para medir
los sintomas de los pacientes con cancer. Luego se identific6 como util para
monitorear los niveles de ansiedad, depresiébn y afectacion psicologica de la
enfermedad. Su utilidad aumento cuando se afadieron sintomas fisicos, todos
valorados por escalas tipo Likert de 4 puntos. Luego se afadid items sobre
actividades de la vida diaria para incluir su estado funcional. Al final, se incluyé una
pregunta sobre la apreciacién global de su sintomatologia. Tiene adecuadas propiedad

psicométricas y validez.

La escala de malestar fisico consta de 23 items que refiere a sintomas fisicos. La
escala psicoldgica consta de 7 items. El nivel de actividad estd compuesto de 8 items
gue mide el estado funcional. El dltimo item mide la apreciacién global de calidad de

vida por el propio paciente (22)
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2. HIPOTESIS

El bienestar espiritual y sus componentes pueden contribuir con la preservacion de la
calidad de vida de las personas con enfermedades crénicas en fase terminal,
independientemente de la progresibn de estds o la severidad de sus sintomas
acompafantes. Ademas de la espiritualidad se presume que existen otros factores

relacionados directa o indirectamente, que podrian modificar esta vinculacion.

3. METODOLOGIA

Para la obtencion de la informacién referente a Espiritualidad y Calidad de Vida en
relacion a sintomas se emplearon los cuestionarios FACIT-Sp y el ROTTERDAM
SYMPTOM CHECKLIST, respectivamente los mismos que han sido previamente

validados por sus autores a nuestro ldioma sin dificultades.

Para la aplicacién de las herramientas se realiz6 una prueba piloto a pacientes de
similares caracteristicas pertenecientes a la Clinica Sagrado Coraz6n en Quito, previa

autorizacion de su Director, el doctor Ericsson Toscano.

Posteriormente se procedié con la Autorizacion de la Directora Ejecutiva de la
FECUPAL, Lcda. Lucia Maldonado. Una vez obtenido el permiso respectivo, se
procedi6é a llamar telefénicamente a los 90 pacientes registrados en la base de datos
de la fundacion. Se pidi6 autorizacion telefonica al paciente o sus familiares para
realizar una visita con el proposito de llenar los cuestionarios. En el protocolo del

estudio se planteé tomar la informacién por via telefénica o por via electronica pero
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para disminuir errores en las respuestas y no crear conflictos con los pacientes se

decidié la visita personal a cargo del investigador.

Una vez llenados los cuestionarios de los pacientes que dieron su consentimiento se
procedié a registrar la informacion de las variables en el programa MICROSOFT EXCEL,
posteriormente los datos fueron ingresados al programa Estadistico Epi Info 3.5.3 para su
andlisis descriptivo de acuerdo al tipo de variables estudiadas y un andlisis descriptivo e

inferencial con medidas de asociacion y significancia.

3.1. TIPO DE ESTUDIO

El presente estudio es de tipo:

e Descriptivo

e Corte Transversal

3.2. UNIVERSO Y MUESTRA

Se trabajo con un universo de 90 pacientes registrados en la FECUPAL en marzo del 2013.
Se efectud llamadas telefénicas a los niumeros registrados para obtener el consentimiento
para realizar la visita en el domicilio. Del total de pacientes la distribucién quedé de la

siguiente manera, como se muestra en la TABLA 1:
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TABLA # 1. POBLACION DE LA FECUPAL,

AL INICIO DEL ESTUDIO

Pacientes en fase terminal Ndmero
Aceptan 25
No aceptan 29
Fallecieron 6
Dafio en las lineas telefonicas 21

Paciente domiciliados fuera de Quito
6
y en otras provincias
Nudmero telefénico no existe 1
Sin datos de contacto en los
2
registros
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3.3. OPERACIONALIZACION DE VARIABLES
Variable Dimensiones Definicién Definicion Definicion
Conceptual Instrumental Operacional
Tiempo de vida en
o . Escala de razén
- . afios cumplidos de p
Edad Unidimensional P ¢ Cual es su edad?
la persona que (afios)
contesta la
encuesta.
C ¢, Cudl es su género? .
Condicion bioldgica Femenino =0
Género Unidimensional
del sexo de la e Femenino .
Masculino = 1
persona que e Masculino
contesta.
Indique el nivel Escala ordinal
Categoria
académico mas alto
correspondiente al Ninguna = 0
gue usted ha terminado
Nivel programa
Unidimensional _ Primaria = 1
académico educativo de mayor ¢ Ninguna
grado que haya e Primaria Secundaria =2

aprobado.

e Secundaria

e  Superior

Superior =3
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Situacién de

las personas

fisicas determinada Soltero
por sus relaciones
de familia, Casado
¢,Cudl es su estado
Estado Civil Unidimensional  provenientes
. . civil? Divorciado
del matrimonio o
del parentesco, que
Unido
establece
ciertos derechos y
Viudo
deberes.
Enfermedad o
¢ Cual es su Nombre de le

Diagnéstico Unidimensional  proceso patologico
diagnostico?
actual

enfermedad

Tiempo de N _ Tiempo en afios ¢Cuantos afios tiene la  Escala de razén
Unidimensional
. . ) ? A
diagnostico que tiene la enfermedad? (afios)
enfermedad
Marque un solo nimero  Nada: 0
or linea para indicar la
P P Un poco: 1
respuesta que
Espiritualidad Algo: 2
P corresponde a los g
FACIT-Sp
ultimos 7 dias. Mucho: 3

Spl al Sp12

Muchisimo: 4
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Calidad de

Vida

Rotterdam

Symptom Checklist

FISICOY

PSICOLOGICO

Rotterdam

Symptom Checklist

ESTADO

FUNCIONAL

Rotterdam

Symptom Checklist

APRECIACION
GLOBAL DE

CALIDAD DE VIDA

Durante los ultimos 7
dias, ¢hasta qué punto
le han molestado los

siguientes sintomas?

A continuacioén le
citamos una serie de
actividades. No
gueremos saber si
realmente las hace,
sélo si Ud. seria capaz
de realizarlas en su
estado fisico actual. Por
favor, ¢ podria marcar la
respuesta que mas se
adapte a su caso en los

Gltimos 7 dias?

Considerando todas
estas cosas, ¢coémo se
ha sentido en los

ultimos 7 dias?

Nada
Poco
Bastante

Mucho

Incapaz

sélo con ayuda

sin ayuda pero
con dificultad

sin ayuda

muy bien
bien
bastante bien
ni bien ni mal
bastante mal
mal

muy mal
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3.4. CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

3.4.1. CRITERIOS DE INCLUSION

o Personas con enfermedades cronicas oncoldgicas y/o no oncoldgicas en fase terminal.
o Conocer el diagnéstico de la o las enfermedades.

o Aceptacion de participar y dar su consentimiento escrito.

o Pertenecer y estar registrado en la base de datos de la FECUPAL.

o Capacidad de entender y responder por si solos los cuestionarios.

o Residentes en Quito

3.4.2. CRITERIOS DE EXCLUSION

o Personas con patologias agudas de diagndstico reciente o0 menor a un afo.
o Menores de edad.

o Internalizados (Centros de cuidado paliativo, Hospitales y Clinicas privadas o publicas

generales y/o especialidades).
o Alteraciones mentales y déficit neuroldgico.
o Incapacidad de entender y responder las preguntas.
o No deseo de participar y/o no dar su consentimiento escrito

o Residentes en otras cantones y/o provincias
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3.5. TECNICAS E INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE LA

INFORMACION

Se aplico las herramientas descritas, en una visita en la casa de los pacientes domiciliados
en la ciudad de Quito, que previamente aceptaron la misma. Esto estuvo a cargo de propio

investigador.

Se procuro llenar todos items de ambas encuestas, explicando las preguntas y presentando
las respuestas en una cartilla impresa con letras grandes para mayor comprension de los

pacientes. GRAFICO 1y 2.

GRAFICO # 1. CARTILLA DE RESPUESTAS.
FACIT-Sp.

MUCHISIMO

MUCHO
ALGO
UN POCO

NADA

Fuente: Estudio

Autor: Eduardo Gonzélez
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GRAFICO # 2. CARTILLA DE RESPUESTAS.
RSCL

MUCHO

BASTANTE

POCO

NADA

Fuente: Estudio

Autor: Eduardo Gonzalez

3.6. ASPECTOS BIOETICOS

Se elaboré un formulario de consentimiento informado a ser llenado por los participantes del
estudio, se incluy6 informacion relevante y completa sobre el estudio. El mismo contenia
una copia que se dejo al paciente como prueba de su colaboracién. Se obtuvo una
AUTORIZACION de los creadores de la escala para su uso, la misma que consta en los

Anexos del presente trabajo.
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4. RESULTADOS

POBLACION AL INICIO DEL ESTUDIO

Al inicio del estudio y luego de tabular los contactos de los 90 pacientes que pertenecen a la
FECUPAL en el momento de la ejecucion del trabajo de investigacién se consiguid la
aceptacion de la visita domiciliaria con el consecuente llenado de los cuestionarios a 25
pacientes, el restante poblacional no accedié a una visita por diversas razones entre las que

se destaca: GRAFICO 3

GRAFICO # 3. DISTRIBUCION TOTAL DE LA POBLACION
DE FECUPAL

1% 2%

m ACEPTARON

mNO ACEPTARON

= FALLECIERON

= LINEA TELEFONICA CON

AVERIA

= OTRA PROVINCIA

= NUMERO NO EXISTE

= SIN DATOS

Fuente: Estudio

Autor: Eduardo Gonzalez

Falta de confianza con el investigador, poca colaboracion del paciente por su condicion
clinica o por ultimo la negativa directa por el familiar o cuidador a cargo del enfermo. Otras

razones por la cuales no se pudo concretar la visita fue por fallecimiento, averia en las
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lineas telefénica, dificil localizacién del domicilio, hoja de datos de la fundacién con nimeros

telefénicos inexistentes por indicacion de la operadora.

Informacion demogréfica

EDAD

Se observé que la mayoria de los pacientes que respondieron los cuestionarios corresponde

a la poblacion de adultos mayores de 75 afios y en el otro extremo el grupo de 55 a 64 afios.

GRAFICO4Y5
GRAFICO # 5. BOX PLOT EDAD
GRAFICO # 4. DISTRIBUCION POR 95 —T
GRUPO DE EDAD DE LA

POBLACION ENCUESTADA o
BE

825

B0

775
75
725

m 45 a 54 afios
70

m 55 a 64 afios 67.5
u 65 a 74 afios &

g2.5
®m 75 0 mas 60

57.5

55

52.5
50

475

45

Fuente: Estudio

Autor: Eduardo Gonzalez
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GENERO

Las mujeres sobrepasan en el nimero total de pacientes que pertenecen a la FECUPAL y

que se encuentran en fase terminal. GRAFICO 6

GRAFICO # 6. DISTRIBUCION POR GENERO

= HOMBRE
= MUJER

Fuente: Estudio

Autor: Eduardo Gonzalez

ESTADO CIVIL

La mayoria de los pacientes estaban casados. Se separ6 los grupos en dos categorias
dependiendo de la presencia de una pareja en sus vidas. Los resultados quedaron casi
iguales pero con una ligera mayoria para los que no tenian ninguna. En ambos grupos se

incluy6 a aquellos que se identificaron como divorciados, unién libre y viudos. GRAFICO 7
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GRAFICO # 7. DISTRIBUCION POR ESTADO CIVIL

m CASADO

= DIVORCIADO
= SOLTERO

= UNION LIBRE
=VIUDO

Fuente: Estudio

Autor: Eduardo Gonzalez

INSTRUCCION

Se observé que la mayoria present6 un nivel de instruccion bésico. Muy pocos no tuvieron

una instruccion formal. GRAFICO 8

GRAFICO # 8. DISTRIBUCION POR NIVEL DE
INSTRUCCION
10
9
8
7
6
5
4
3 [
2 | S
1 | S
0
PRIMARIA SUPERIOR SECUNDARIA NINGUNA

Fuente: Estudio

Autor: Eduardo Gonzélez
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DIAGNOSTICO

De las enfermedades croénicas en fase terminal o en estadios avanzados, el cancer de
prostata fue el mas prevalente seguidos por el de cuello uterino y la artritis reumatoide con

afectacion multisistémica. GRAFICO 9

GRAFICO # 9. DIAGNOSTICO
9
8
7
6
5
4
3
2
1
0 :
& F 0 o & oS N 0 o \af
& & Qyoo & & 5 é(Q IR P (fv“
o < & O S Q < <
& K K ¥ Y < O s
< ¥ o O S 2 X
¢ & L & 9 F & £
&o & ¥ &0 & %Vé & ¥ g & &
@) Vel & @) 0?’ &\ % eo Q?‘ @)
s O &S S & R
s NAR<a S C
N S
N 0
W« &

Fuente: Estudio

Autor: Eduardo Gonzalez

TIEMPO DE DIAGNOSTICO

El tiempo de diagnéstico observado mas frecuente fue de 1 a 5 afios, siendo el menor
tiempo encontrado con estadios avanzados para las enfermedades descritas anteriormente.
Se observl pacientes con 16 a 20 afios de diagnéstico con patologias como artritis
reumatoide y espondilitis anquilosante también en fase terminal con afectacion

multisistémica y postracion en la mayoria de los casos. GRAFICO 10

-38 -



GRAFICO # 10. TIEMPO DE DIAGNOSTICO
16

14 -

12 -

10 -

1A5ANOS 11 A15ANOS 6A10ANOS 20A25ANOS 16 A 20 ANOS

Fuente: Estudio

Autor: Eduardo Gonzalez

ESCALA FACIT-SP

En la valoracién con las herramientas, en el FACIT-Sp se encontrd que en los dominios de
significado personal y paz se obtuvieron puntajes bajos en relacion al dominio fé, donde se
obtuvo los puntajes mas altos doblando a los anteriores y acercandose al valor mas alto

para esa categoria, tal y como se puede apreciar en el graficos de caja y bigotes.

La mayoria de datos acumulados en el contaje total se ubican por arriba de la mediana,
siendo modificados por el peso del dominio fe en la valoracion global. El 84 por ciento de
los pacientes obtuvo un valor total mayor a 20 que es el corte para catalogarlos con una

calidad de vida aceptable. GRAFICO 11 Y GRAFICO 12
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GRAFICO # 11.BOX PLOT FACIT-SP DOMINIOS
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Fuente: Estudio

Autor: Eduardo Gonzalez



GRAFICO # 12. BOX PLOT FACIT-SP TOTAL
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Fuente: Estudio

Autor: Eduardo Gonzalez

ESCALA ROTTERDAM

En cuanto a la valoracion a través del cuestionario Rotterdam Symptom Checklist se
observo que la mayoria de pacientes manifestd un nivel bajo de afectacion en el dominio
fisico y psicologico. Esto se reflejo en su nivel de actividades que si bien no es optimo, les
permite aun realizar cosas personales y minimas sin dependencia de otros. Lo que mas se
aproxima al limite superior, se traduce como mayor alteracion o afectacion. GRAFICO 13 Y

GRAFICO 14
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GRAFICO # 13. BOX PLOT RSCL DOMINIO FiSICO Y PSICOLOGICO
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Fuente: Estudio

Autor: Eduardo Gonzalez

-42 -



GRAFICO # 14. BOX PLOT RSCL ACTIVIDADES
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Fuente: Estudio

Autor: Eduardo Gonzalez

La mayoria de los pacientes cuando se les pregunto como se habian sentido en los ultimos
7 dias respondi6: NI BIEN, NI MAL. Muy pocos de ellos refirieron sentirse muy bien o muy

mal. GRAFICO 15
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GRAFICO # 15. BOX PLOT RSCL APRECIACION GLOBAL
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Fuente: Estudio

Autor: Eduardo Gonzalez

Cuestionario FACIT-Sp por grupo de Edad

Se observo que en el grupo de pacientes menores de 65 afios, con una media de 51 afios
tienen valores ligeramente mayores en cada uno de los dominios del cuestionario FACIT-Sp,
lo que se refleja en su valor total que sobrepasa por 5,5 a los mayores de 65 afios.
Igualmente que en los resultados iniciales se observd que el dominio fe mantiene los

puntajes mal altos en ambos grupo. GRAFICO 16
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GRAFICO # 16. CUESTIONARIO FACIT-SP EN
RELACION CON EDAD
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Fuente: Estudio

Autor: Eduardo Gonzalez

Cuestionario FACIT-Sp por Género

A pesar de haber una mayoria de mujeres, fueron los hombres los que alcanzaron
puntuaciones ligeramente mayores en todos los dominios y en el puntaje total del
Cuestionario FACIT-Sp. Son los hombres en este estudio quienes mantienen un bienestar

espiritual mayor que las mujeres. GRAFICO 17

GRAFICO # 17. CUESTIONARIO FACIT-SP
RELACION CON GENERO
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Fuente: Estudio

Autor: Eduardo Gonzéalez
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Cuestionario FACIT-Sp por Estado civil

Se observd puntuaciones similares en los resultados del FACIT-Sp en relaciéon a la
presencia 0 ausencia de una pareja en sus vidas sobre la percepcion de bienestar espiritual

en ambos grupos. GRAFICO 18

GRAFICO # 18. CUESTIONARIO FACIT-SP RELACION
CON ESTADO CIVIL
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Fuente: Estudio

Autor: Eduardo Gonzalez

Cuestionario FACIT-Sp por tiempo de Diagndéstico

Se categorizé a los pacientes segun el tiempo de diagndstico de la enfermedad por la cual

se encontraban en estado terminal con un corte de menos y mas de 10 afios.

Paz fue el dominio de menor puntaje para ambos grupos pero en el de aquellos con
diagnostico menor de 10 afios fue mucho menor como se observa en el gréafico
correspondiente. En total una mayor percepcion de bienestar espiritual por medio del

FACIT-Sp fue encontrado en aquellos con mas de 10 afios de diagnostico. GRAFICO 19
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GRAFICO # 19. CUESTIONARIO FACIT-SP RELACION CON
EL TIEMPO DE DIAGNOSTICO
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Cuestionario RSCL por edad

En este cuestionario los resultados mas altos en los dominios Fisico, Psicol6gico y
Actividades indican mayor alteracion y afectacion por su enfermedad de base, en otras
palabras una menor calidad de vida. El dominio de apreciacion global nos muestra su
percepcion de calidad de vida por el propio paciente. Se observé que hay mayor detrimento

en los 3 dominios en el grupo mayor de 65 afos.

En la valoracion global los mayores de 65 afios en su mayoria, escogieron “Ni bien, ni mal” a
diferencia de los menores de 65 afnos quienes en su mayoria optaron por la opciéon “Mal”.

GRAFICO 20
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GRAFICO # 20. CUESTIONARIO RSCL RELACION CON
EDAD
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Cuestionario RSCL por género

Las mujeres reportaron mayor detrimento en los dominios fisico y psicol6gico, menor
afectacion en sus actividades en relacion a los hombres. En la apreciacién global las
mujeres en su mayoria optaron por la opcion “Mal”, los hombres en cambio por “Ni bien, ni

mal”. Las mujeres presentaron una menor calidad de vida segin esta escala. GRAFICO 21
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GRAFICO # 21. CUESTIONARIO RSCL RELACION CON
GENERO
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Autor: Eduardo Gonzalez

Cuestionario RSCL por estado civil

Se observo que el grupo de individuos con pareja tuvieron mayor alteraciéon en los dominios
Fisico, Psicologico, estado funcional y prefirieron la opcion “Ni bien, Ni mal”’. EIl grupo sin

pareja optd en su mayoria por la opcion “Mal”. GRAFICO 22

GRAFICO # 22. CUESTIONARIO RSCL RELACION CON
ESTADO CIVIL
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Fuente: Estudio

Autor: Eduardo Gonzalez
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Cuestionario RSCL por Tiempo de Diagndstico

Se observd que con un mayor tiempo de enfermedad la calidad de vida sea notablemente
menor, visto de igual manera en los 3 dominios. En el item de valoracién global ambos

grupos escogieron la misma opcién “Ni bien, Ni mal”’. GRAFICO 23

GRAFICO # 23. CUESTIONARIO RSCL POR TIEMPO DE
DIAGNOSTICO
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Fuente: Estudio

Autor: Eduardo Gonzalez

Correlaciéon de variables

Al realizar una correlacion lineal de variables basados en los resultados de ambos
cuestionarios, se pudo determinar que existe una relaciéon significativa entre el puntaje
obtenido en el FACIT-Sp, con los dominios fisico y de apreciacion global pertenecientes al
RSCL (Valor de p 0,01 y 0,10 respectivamente), contrariamente en los dominios psicolégico
y de actividades, la correlacién con FACIT-Sp no fue significativa (valor de p -0,18 y -0,19

respectivamente).
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5. DISCUSION:

Considero que los resultados que se presentan poseen un caracter pionero en Ecuador,
pues no se conoce investigaciones previas que puedan servirnos como punto de

comparacion.

La espiritualidad y sus componentes se enmarcan como temas de actualidad en areas como
Psicologia y Medicina. Se han multiplicado las investigaciones, reportajes, libros,
capacitaciones, congresos, etc. Se trata de explicar su beneficio o perjuicio de las personas
y actualmente se le da mayor interés buscando entrar en un modelo de atencién integral que

abarque estos temas de forma globalizada y adaptada a nuestra realidad.

Identificar cual es el grado de bienestar personal o calidad de vida percibida por un paciente
en fase terminal por medio de escalas y herramientas validadas ha sido el enfoque de la
investigacion, suponiendo que la espiritualidad y la fe junto a otros factores como género,
edad, estado civil, tiempo del diagnéstico, entre otros, repercuten en la preservacion de la
calidad de vida, sin dejar de lado el grado de deterioro fisico, psicolégico, funcional que la

enfermedad de base y la progresién de sus sintomas producen.

Aunque la metodologia que autores de otros paises utilizaron en sus estudios e
investigaciones sobre el tema son diferentes, los resultados y las conclusiones apuntan en
un sentido comun, es beneficioso rescatar y promover estrategias que fortalezcan el
bienestar espiritual de los pacientes .En esta poblacion se corroboré que, la espiritualidad
es uno de los dominios que aunque poco se toma en cuenta por parte de los médicos, es
muy importante para los pacientes. Lynn J. (1997) report6 que a pesar de la creciente
evidencia de que a los pacientes les gustarian que sus médicos aborden temas espirituales

con ellos, ninguno lo hace. En un estudio de pacientes de la consulta externa, el 52% cree
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que el médico tiene el derecho de solicitar informacién sobre las creencias religiosas de los

pacientes, pero la mayoria reporté que ningin médico lo habia hecho (23).

Estudios realizados previamente por King y Bushwick (1994) encontraron que para los
pacientes, la salud espiritual es tan importante como la fisica, indicando que sus médicos
deberian considerarlo y discutirlo en su cuidado. Benson en sus estudios demostré que muy
pocos médicos hablan sobre temas espirituales con sus pacientes y Oxman demostré que la
falta de fortaleza, bienestar espiritual y religioso estaba indirectamente relacionada con un

mayor riesgo de muerte postoperatoria (7).

Es importante resaltar que contrariamente a lo que esperaba muchos de los pacientes
respondieron en la evaluacion global que se sentian entre bien y mas o menos, muy pocos 0

casi nadie respondié mal o muy mal.

Al realizar las visitas domiciliarias a los pacientes, fue posible conocerlos personalmente y
también al contexto en el que viven. Hablando del estrato socioecondémico, ellos se
encuentran tanto en estratos socioecondmicos altos como bajos. Su distribucién geogréafica
en la ciudad de Quito es muy amplia, de igual manera la capacidad econémica propia o la
de sus cuidadores. Lo que se destaca es que la necesidad espiritual es concebida de igual

manera en todos los escenarios.

Se debe recalcar que la familia es en la mayoria de los casos, el punto de acceso al
paciente en fase terminal, abriendo o cerrando todo contacto posible. Todos los casos en los
cuales se obtuvo una negativa de acceder a ellos, fue la familia y/o cuidadores quienes
directamente lo impidieron y por la actitud observada en general en los pacientes creo que

ellos hubieran querido participar.
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Abordar temas espirituales en cuidado paliativo y cuidados al final de la vida es casi
ineludible e inevitable, sea por accién del equipo prestador de salud o por requerimiento del
propio paciente o su familia. En Medicina familiar o en atencién general se requiere mayor

destreza, conocimiento y tiempo para lograrlo.

Podemos como médicos familiares desentendernos del interés creciente de nuestros
pacientes en estas cuestiones y dejar de lado los aparentes beneficios que aportaria, no
solo para enfermos en fase terminal y con patologia incurables, sino para otros casos

Menos Severos.

Las dudas que quedan al descubierto luego de esta resefia son:

¢ Como integrar o abordar estos temas en los limitados y contados minutos de la consulta?
¢ Cudles son las herramientas con las que dispone el médico de familia para abordarlos?
¢,COmo evitar imponer las creencias espirituales que el médico tiene cuando intenta

hacerlo?

¢ Puede ser solo efecto placebo algunos de los resultados obtenidos en experiencias previas

o0 ser por simple azar los niveles aceptables de bienestar espiritual encontrado?

Consideramos que mayor investigacion es necesaria al respecto y con muestras mas

grandes para obtener resultados reproducibles y con mayor poder estadistico.
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6. CONCLUSIONES

Al evaluar las relaciones existentes entre el bienestar espiritual y la calidad de vida de los
pacientes en fase terminal, se encontré una relacién significativa con los aspectos fisicos y

en la valoracion global.

Se identificé un nivel aceptable de bienestar espiritual de los pacientes de la FECUPAL que

aceptaron y respondieron cada item de este estudio.

La muestra estuvo compuesta en su mayoria por adultos mayores de 75 afios. Se
identificaron mas mujeres que hombres y menos solteras/os que casadas/os. No existieron
dificultades con la comprensiéon de los cuestionarios por el lenguaje facil de cada uno de

ellos y ademas por el nivel de instruccién formal de los participantes.

Considero que la muestra es pequefia y sus resultados no son representativos del universo

al cual pertenecen sino Unicamente concernientes a la misma.

Dentro de los diagndsticos observados cancer de préstata y cancer de cérvix presentan una

mayor incidencia de igual manera que sucede en la poblacién general.

Es notable que en cuanto a bienestar espiritual y calidad de vida, la fe es el dominio con
mas alto puntaje en todos los grupos. Los individuos menores de 65 afios tienen un
bienestar espiritual mas alto segin FACIT-Sp y en cuestiones de género los hombres
llevaron la delantera. La presencia de una pareja no modificé el nivel de bienestar espiritual
pero si lo hizo el tiempo de diagnéstico donde aquellos con un tiempo mayor a 10 afos
tuvieron mejores puntuaciones, esto ademas estaba directamente relacionado con los altos

puntajes en el RSCL para calidad de vida segun sintomas fisicos y psicolégicos, que como
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era de esperarse a mayor tiempo, mayor cantidad de sintomas que reducen el bienestar

general.

Si de calidad de vida se trata en relacion a sintomas fisicos y psicolégicos, los adultos
mayores de 65 afios son los mas afectados pero en la valoracién global ellos en su mayoria
decidieron por la opcion “Ni bien, ni mal”, lo esperado fue que prefirieran alguna opcién

como “Mal” o “muy mal pero no fue asi.

Menor calidad de vida en funciéon de los dominios fisico y psicolégico se encontré en las
mujeres segun RSCL lo que guarda relacion con un menor bienestar espiritual segun

FACIT-Sp en el mismo grupo.

Se observo codmo era esperado que con un mayor tiempo de enfermedad la calidad de vida

sea notablemente menor, visto de igual manera en los 3 dominios de RSCL.

La percepcion del bienestar espiritual mantiene una relacién muy estrecha con la calidad de
vida, no solo cuando se atraviesan diagnésticos en fase terminal; esta relacion es
modificada diariamente por varios factores externos que pueden favorecerla o alterarla

significativamente.

Se pudo encontrar en la poblacion de la FECUPAL, un nivel aceptable de espiritualidad que

a la vez se podria traducir a una percepcion adecuada de calidad de vida en el momento de

ejecucion del estudio.

La percepcion de calidad de vida y espiritualidad fue cambiante ante variables como edad,

genero, estado civil, tiempo de diagnéstico, grado de incapacidad y deterioro funcional.
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La esfera de la fe es para muchos de los participantes uno de los determinantes de sus
estados mentales, afectivos, emocionales, sociales; les ayuda a soportar la crisis no
normativa, que el diagndstico o los sintomas acompafiantes producen. A menudo los
pacientes expresan el deseo de que sus necesidades e inquietudes sean reconocidas o
consideradas por los médicos o el personal de salud. Estas necesidades aunque parecen
muy generales pueden tomar diferentes formas segun la cultura y religion de la poblacion,

incluso dentro de un mismo grupo o denominacion.

El bienestar espiritual de una persona, junto a otros factores, puede contribuir con la
conservaciéon de su calidad de vida. Los sintomas y el deterioro funcional progresan
indefectiblemente segun la historia natural de la enfermedad por lo tanto los resultados
obtenidos no pueden sostenerse a lo largo del tiempo. Ademas queda claro que esta
relacion no es unicausal sino que diversos factores estdn implicados muchos claramente
identificados pero otros inciertos. Menor ansiedad frente a la muerte en personas con

enfermedades graves podria favorecer un mejor estado de bienestar espiritual.

Manejar las convicciones religiosas y espirituales de los pacientes graves ha sido una
costumbre histérica en las casas de salud. Se ha considerado en la practica un territorio de
dominio de los capellanes y cuando el médico se vincula con este aspecto solo se limita a
conocer las preferencias religiosas de los pacientes, pero no a tratar el sufrimiento espiritual,

derivandolos a los “especialistas”.

Conocer y suplir necesidades fisicas en los pacientes ha sido por tradicion parte del obrar
medico habitual pero esforzarnos también por suplir las psicolégicas y/o espirituales tiene un
efecto perdurable que mejora aun mas la relacion médico paciente, entre otros beneficios.

La Medicina Familiar es una de las pocas especialidades con un enfoque integral y
sistémico, busca suplir cada una de las necesidades del paciente y no solo a éste, sino

también a su medio, es decir su familia y comunidad. Tratar pacientes con diagndsticos en
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fase terminal no se escapa de sus ambitos y destrezas por lo tanto se puede considerar que
la formacion, capacitacion e investigacion destacadas en este trabajo podrian beneficiar

sustancialmente la practica clinica.

Es importante reconocer que el estudio tuvo importantes limitaciones como fueron: la falta
de aceptacion de la familia de los pacientes, los errores de informacién encontrados en la
base de datos de algunos de los pacientes FECUPAL, una muestra de estudio muy pequefia
lo cual no permitié elaborar conclusiones y resultados reproducibles o extrapolables sino
Unicamente describir la realidad de esta poblacién. Se consider6 incrementar la muestra del
estudio incorporando pacientes admitidos en centros de cuidado pero este era uno de los
criterios de exclusion pues se intentd abarcar pacientes que se encuentren en sus casas, de
ser posible rodeados de su familia y capaces de recibir una visita domiciliaria por un médico
familiar o un equipo de cuidado paliativo, por lo cual se optd por mantenerla tal y como aqui

se presenta.

7. RECOMENDACIONES

o Dada la importancia de la espiritualidad para el paciente y su familia, es importante
integrarla a la evaluacion integral de las necesidades tanto en cuidado de
hospitalizaciébn como en escenarios ambulatorios.

e |dentificar y utilizar herramientas tales como HOPE, SPIRIT o FICA entre otras, que
permiten optimizar el trabajo y a la vez cumplir estos objetivos.

e Capacitar a los estudiantes de pregrado y postgrado sobre cuidado paliativo,
realizacion de una historia médica espiritual, intervenciones espirituales, las cuales
no deberia reservarse exclusivamente para pacientes en fase terminal o en condicién

de moribundos, sino a toda la poblacion.
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Motivar y desmitificar el hecho de que incluir estos temas en la practica clinica no

reduce la calidad ni la eficacia del servicio que uno brinda.

Disefiar un sistema de informacién o una base de datos en el cual se pueda incluir la
distribucion, locacion y contactos para brindar soporte presencial y a distancia al
paciente gravemente enfermo y a su familia, aprovechando tecnologias como son el

Internet y el correo electrénico cuando fuere posible.

Impulsar la investigacion médica publica y privada para dar conocer la situacion

actual sobre desarrollo de este campo para fortalecer la atencion primaria.

Incentivar la formacion y capacitacion de Equipos de Cuidado Paliativo dentro de los
Instituciones y Organizaciones que brindan servicios de salud, tanto dentro como
fuera de la comunidad, no dejando que dicha tarea y responsabilidad recaiga en una

sola persona.

Capacitar al personal médico en destrezas para el manejo y comunicacion con la

familia de pacientes.

No se busca que los médicos hagan el trabajo de un Capellan o un consejero
espiritual sino que su rol se expanda, pudiendo identificar estas necesidades,
encauzarlas, si es posible suplirlas pero siempre apoyarse de un equipo

multidisciplinario que este siempre junto a él para complementar su trabajo.

No confundir los términos de Religion y espiritualidad ya que podria constituirse un
limitante 0 una barrera para realizar investigacion en esta area o si se las incluye

delimitar claramente cudles son sus territorios individuales y los compartidos.

Por dltimo, solo me queda recordar que la vida es mas que respirar, por lo tanto, el

médico de familia debe aprenderlo y cumplirlo con cada uno de sus pacientes.
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8. ANEXOS

FACIT-Sp
Caodigo: Edad: Sexo: HOMBRE: O MUJER: O
Estado Civil: CASADO DIVORCIADO SOLTERO UNION LIBRE VIUDO

Instruccion: PRIMARIA SECUNDARIA SUPERIOR  MAESTRIA

Diagnéstico y tiempo de Diagnostico

A continuacién encontrara una lista de afirmaciones que otras personas con su misma enfermedad
consideran importantes. Marque un solo numero por linea para indicar la respuesta que
corresponde a los ultimos 7 dias.

OTRAS PREOCUPACIONES Nada Un poco Algo Mucho Muchisimo
Spl .
P Me siento en paz 0 1 2 3 4
2 - —
Sp Tengo una razén para vivir 0 1 5 3 4
Sp3 Mi vida ha sido productiva 0 1 9 3 4
Tengo dificultades para conseguir
Sp4 paz mental 0 1 2 3 4
ien mi vida tien nti
Sps5 Siento que da tiene sentido 0 1 ) 3 4
Soy capaz de encontrar consuelo
Sp6 dentro de mi mismo(a) 0 1 2 3 4
Tengo un sentimiento de armonia
Sp7 interior 0 1 2 3 4
Sps A mi vida le falta sentido y propésito 0 1 2 3 4
Encuentro consuelo en mi fe o mis
Sp9 creencias espirituales 0 1 2 3 4
Encuentro fuerza en mi fe o mis
Sp10 creencias espirituales 0 1 2 3 4
Mi enfermedad ha fortalecido mi fe
Spll 0 mis creencias espirituales 0 1 2 3 4
Pase lo que pase con mi
s 0 1 2 3 4
Sp12 enfermedad, todo va a ir bien
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ROTTERDAM SYMPTOM CHECKLIST
Caodigo

En este cuestionario se le preguntara acerca de sus sintomas. Por favor, ¢podria indicar
hasta qué punto le ha molestado cada uno de los sintomas mencionados, marcando con
un circulo la respuesta que mas se adapte a Ud.? El cuestionario se refiere a los ultimos 7
dias.

Ejemplo: Durante los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto le han molestado los
siguientes sintomas?

Dolores de cabeza nada poco mucho

Durante los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto le han molestado los siguientes
sintomas?

1. Falta de apetito nada poco bastante mucho
2. Estado de animo irritable nada poco bastante mucho
3. Cansancio nada poco bastante mucho
4. Preocupacién nada poco bastante mucho
5. Mdusculos doloridos nada poco bastante mucho
6. Tristeza nada poco bastante mucho
7. Falta de energia nada poco bastante mucho

8. Dolor en la parte baja

de la espalda nada poco bastante mucho
9. Nerviosismo nada poco bastante mucho
10. Nauseas nada poco bastante mucho
11. Desesperanza por el futuro nada poco bastante mucho
12. Dificultad para dormir nada poco bastante mucho
13. Dolores de cabeza nada poco bastante mucho
14. Vémitos nada poco bastante mucho
15. Mareos nada poco bastante mucho
16. Disminucion del apetito sexual  nada poco bastante mucho
17. Estar tenso/a nada poco bastante mucho

18. Dolores abdominales

(de estébmago) nada poco bastante mucho
19. Ansiedad nada poco bastante mucho
20. Estrefiimiento nada poco bastante mucho
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21.
22.
23.
24.
25.
26.
27.
28.
29.

30.

Diarrea

Acidez/ardor de estbmago
Escalofrios

Hormigueos en manos/pies
Dificultad de concentracion
Dolor de boca/dolor al tragar
Pérdida de pelo

Escozor o dolor de ojos
Falta de aire

Boca seca

nada
nada
nada
nada
nada
nada
nada
nada
nada

nada

poco
poco
poco
poco
poco
poco
poco
poco
poco

poco

bastante
bastante
bastante
bastante
bastante
bastante
bastante
bastante
bastante

bastante

mucho
mucho
mucho
mucho
mucho
mucho
mucho
mucho
mucho

mucho

A continuacion le citamos una serie de actividades. No queremos saber si realmente las hace,
so6lo si Ud. seria capaz de realizarlas en su estado fisico actual. Por favor, ¢podria marcar la
respuesta que mas se adapte a su caso en los Ultimos 7 dias?

Incapaz Sélo con Sin Ayuda Sin Ayuda
ayuda Pero Con
Dificultad

Cuidado personal (lavarse, etc.) O O O O
Caminar por la casa O O O O
Tareas domésticas que no requieren o o o o
esfuerzo
Subir escaleras O O O O
Arreglos en la casal/tareas domésticas o o o o
gue requieren esfuerzo
Caminar fuera de casa O O O O
Ir de compras O O O O
Salir de casa para ir a trabajar O O O O
Considerando todas estas cosas, ¢como se ha )
sentido en los ultimos 7 dias? O muy bien

O bien

O bastante bien

O ni bien ni mal

O bastante mal

O mal

O muy mal
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FACIT ¢ FAC(Te

.org trans

PROVIDING A VOICE FOR PATIENTS WORLDWIDE

FUNCTIONAL ASSESSMENT OF CHRONIC ILLNESS THERAPY (FACIT) LICENSING
AGREEMENT

October 21, 2012

The Functional Assessment of Chronic lllness 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. Licensor provides to
PONTIFICIA UNIVERSIDAD CATOLICA DEL ECUADOR the licensing agreement outlined
below.

This letter serves notice that PONTIFICIA UNIVERSIDAD CATOLICA DEL ECUADOR and
all its affiliates (as defined below) (“COMPANY”) are granted license to use the Spanish
version of the FACIT-Sp in one study.

“Affiliate” of (COMPANY) shall mean any corporation or other business entity controlled by,
controlling or under common control with (COMPANY) for this purpose “control” shall mean
direct or indirect beneficial ownership of fifty percent (50%) or more of the voting or income
interest in such corporation or other business entity.

This current license extends to (COMPANY) subject to the following terms:

1) (COMPANY) agrees to complete a FACIT collaborator’s form on our website,
www.FACIT.org. (COMPANY) is not required to provide any proprietary or confidential
information on the website. Licensor agrees to use the information in the website
database for internal tracking purposes only.

2) (COMPANY) agrees to provide Licensor with copies of any publications which come
about as the result of collecting data with any FACIT questionnaire.
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3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

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, (COMPANY) will have the option of using either
previous or updated versions according to its own research objectives.

(COMPANY) 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.

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.

This license is not extended to electronic data capture vendors of (COMPANY).
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

This license is only extended for use on the internet on servers internal to (COMPANY).
This FACIT license may not be used with online data capture unless specifically agreed
to by Licensor in writing. Such agreement will only be provided in cases where access is
password protected.

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

There are no fees associated with this license.
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Consentimiento informado

Estimado participante y/o familiar

Soy el Dr. Eduardo Gonzalez, Médico residente del Postgrado de
Medicina Familiar de la Pontificia Universidad Catolica de Quito y en
conjunto con la Fundacién Ecuatoriana de Cuidados Paliativos
FECUPAL, estoy llevando a cabo un estudio sobre: La relacion de la
espiritualidad y la calidad de vida en los pacientes en fase terminal y/o
cuidados paliativos. ElI objetivo del estudio es investigar si la
espiritualidad de los pacientes permite mantener o incluso mejorar su
calidad de vida, a pesar de los sintomas o el deterioro que puedan
tener por su enfermedad o enfermedades que le afecten.

Solicito su autorizacion para que participe voluntariamente en este
estudio.

El estudio consiste en llenar dos cuestionarios con preguntas
facilmente entendibles. El primero que sera usado para evaluar su
calidad de vida contiene 40 preguntas. El segundo que se usado para
evaluar su espiritualidad contiene 12 preguntas. Le tomara
contestarlos aproximadamente 15 a 20 minutos. El proceso sera
estrictamente confidencial y sus datos personales como el nombre no
seran utilizados. La participacidbn o no participacion en el estudio no
afectara en su cuidado o trato por la Institucién.

La participacion es voluntaria. El estudio no conlleva ningdn riesgo ni
recibe ningun beneficio. No recibirda ninguna compensacion por
participar. Los resultados grupales estaran disponibles en el mes de
Agosto del presente si asi desea solicitarlos. Si tiene alguna pregunta
sobre esta investigacion, se puede comunicar con el investigador al
celular 0995983354 o al correo electronico engg84@gmail.com.

Si desea participar, favor de llenar el talonario de autorizacion y
devolverlo.

Eduardo Nicolads Gonzalez Garzén, MD
Residente de Medicina Familiar
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HERRAMIENTAS DE EVALUACION ESPIRITUAL - FICA ©

Un acrénimo que se puede utilizar para recordar qué preguntar en una historia
espiritual es:

F: Fe o creencias
I: Importancia e Influencia
C: Comunidad

A: Direccion

Algunas preguntas especificas que puede utilizar para hablar de estos temas son:

F: ¢Cudl es su fe o creencia? ¢Se considera usted espiritual o religiosa?
¢, Qué cosas crees tu que le dan sentido a su vida?

I: ¢Es importante en tu vida? ¢Qué influencia tiene sobre cémo cuidar de si
mismo? ¢Como han influido sus creencias en su comportamiento durante esta
enfermedad? ¢ Qué papel juegan las creencias en la recuperacion de su salud?

C: ¢Es usted parte de una comunidad espiritual o religiosa? ¢ Es esto de ayuda para
usted y cdmo? ¢Hay una persona o grupo de personas que realmente amas o que
es realmente importante para usted?

A: ¢Como me gustaria, su proveedor de atencion médica para tratar estos temas en
su atencion meédica?

Recomendaciones generales al tomar una historia espiritual:

1. Considere la espiritualidad como un componente potencialmente importante del
bienestar fisico de cada paciente y la salud mental.
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2. Abordar la espiritualidad en cada examen fisico completo y continuar abordandolo
en las visitas de seguimiento, si procede. En la atencién al paciente, la espiritualidad
es un asunto en curso.

3. Respete la privacidad del paciente en relacion con las creencias espirituales; no
imponer sus creencias a los demas.

4. Hacer referencias a los capellanes, directores espirituales o recursos de la
comunidad, segun corresponda.

5. Tenga en cuenta que sus propias creencias espirituales lo ayudaran
personalmente y haran de sus encuentros médico - paciente mas humanistas.

© 1999 Christina Puchalski, M.D., Reprinted with permission from Christina Puchalski, M.D
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Cuestionario HOPE para una Evaluacion Espiritual Formal

en una entrevista médica

H: (HOPE: esperanza). Fuentes de esperanza, es decir, la comodidad, la fuerza, la
paz, el amor y la conexion

O: (ORGANIZADA). La religion organizada
P: (PRACTICAS). espiritualidad y las practicas de Personal

E: Efectos en la atenciébn médica y los problemas al final de su vida

Ejemplos de preguntas para el Enfoque de la evaluaciéon Espiritual

H: Fuentes de esperanza, es decir: bienestar, fuerza, paz, amor y conexién

Hemos estado hablando de sus sistemas de apoyo. Me preguntaba, ¢ qué hay en su
vida que le da soporte interno?

¢, Cuales son sus fuentes de esperanza, fortaleza, consuelo y paz?
¢ A qué te aferras a los momentos dificiles?
Lo que sostiene y mantiene en marcha

Para algunas personas, sus creencias religiosas o espirituales actian como una
fuente de consuelo y fortaleza para hacer frente a la vida sube y bajas, es cierto esto
para usted?

Si la respuesta es "Si", vaya a preguntas O y P.

Si la respuesta es "No", considere la posibilidad de preguntar: ¢Fue asi alguna vez?
Si la respuesta es "Si", pregunte: ¢ Qué ha cambiado?

O: La religién organizada

¢, Te consideras parte de una religion organizada?

¢, Qué importancia tiene esto?

¢, Qué aspectos de su religion son utiles y no tan util para usted?

¢ Es usted parte de una comunidad religiosa o espiritual? ¢ Le ayuda? ¢ Como?

-67 -



P: espiritualidad / practicas Personal

¢ Tiene creencias espirituales personales que son independientes de la religion
organizada? ¢Cuéles son?

¢,Cree usted en Dios? ¢Qué tipo de relacion tiene usted con Dios?

¢ Qué aspectos de su espiritualidad o las practicas espirituales le resulta méas (util
para usted personalmente? (Por ejemplo, la oracion, la meditacién, la lectura de las
Escrituras, asistir a servicios religiosos, escuchar mduasica, ir de excursion, en
comunion con la naturaleza)

E: Efectos en la atenciébn médica y los problemas al final de su vida

¢ Estar enfermo ha afectado su capacidad para hacer las cosas que normalmente te
ayudan espiritualmente? (O bien ¢ Ha afectado a su relacion con Dios?)

Como médico, ¢hay algo que yo pueda hacer para ayudarle a acceder a los
recursos que por lo general le ayudan?

¢ Esta preocupado por los conflictos entre sus creencias y su situacion médica /
cuidado / decisiones?

¢ Seria util para que usted pueda hablar con un lider espiritual capellan / comunidad
clinica?

¢ Existen practicas o restricciones especificas debo conocer en la prestacion de la
atencion médica? (Por ejemplo, restricciones en la dieta, el uso de productos de la
sangre)

Si el paciente se esta muriendo: ¢Coémo sus creencias afectan el tipo de atencion
médica que le gustaria que yo proporciono en los préximos dias / semanas / meses?
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