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Resumen

Objetivos: Demostrar la efectividad de la
intervencion psicosocial en la atencién integral
a personas con enfermedades avanzadas.

Método: Se ha evaluado la presencia y evo-
lucién de parametros psicoldgicos y espiritua-
les de 8.964 pacientes, visitados por 117 profe-
sionales de 29 equipos en un estudio de disefio
cuasi-experimental, prospectivo, multcéntrico
de un solo grupo pre-test post-test.

Resultados: Los resultados muestran mejo-
ras significativas en parametros como ansie-
dad (RL 657,64; p<0,001), malestar emociona
(RL 757,44; p<0,001), sentido de la vida (RL
248,30; p<0,001) y sentimientos de paz y per-
don (RL 190,94; p<0,001).

Conclusiones: El efecto positivo de la in-
tervencion psicosocial en la reduccion de los
parametros psicologicos y espirituales evalua-
dos sugiere que esta es eficaz en el contexto
de la atencién a personas con enfermedades
avanzadas.

Palabras clave: Intervencion psicosocial,
atencion integral, eficacia, final de vida, cuida-
dos paliativos, multicéntrico.

Abstract

Objective: To demonstrate the efficacy of
psychosocial intervention in the comprehensive
care of persons with advanced diseases.

Methods: Presence and evolution of psy-
chological and spiritual parameters have been
evaluated in 8964 patients, attended by 117
professionals of 29 teams in a near experimen-
tal designed, prospective, and multi centric re-
lated to a single group pre and post test study.

Results: Results show meaningful impro-
vements in parameters such as: anxiety (RL
657.64 p<0.001), emotional distress (RL
757.44; p<0.001), meaning of life (RL 248.30;
p<0.001) and peace and forgiveness feelings
(RL 190.94; p<0.001).

Conclusions: The positive effect of psycho-
social intervention in reducing psychological
and spiritual evaluated parameters suggests its
effectiveness in the care given to people with
advanced diseases.

Key words: Psychosocial care, comprehen-
sive care, efficacy, end of life, palliative care,
multi centric.
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INTRODUCCION

Cada afo mueren en Espana mas de
300.000 personas a causa de una enfer-
medad crénica de pronéstico de vida li-
mitado, con una evolucién progresiva que
genera una alta demanda de atencion por
las mdltiples necesidades del enfermo y de
su familia®. Para atender a las necesidades
que estas personas y sus familias tienen, se
requiere de una atencion integral a la per-
sona y a su entorno afectivo, que garantice
un adecuado manejo de las mismas.

Seglin Gomez-Batiste et al." el 75% de
las personas en nuestro pais morird a cau-
sa de enfermedades crénicas evolutivas.
Como apunta el mismo autor®?, la atencién
a la cronicidad avanzada es uno de los
principales retos de los sistemas sanitarios
publicos y el ambito que concentra ma-
yores esfuerzos de revision e innovacién.

La disciplina que por excelencia se en-
carga de este tipo de enfermos son los cui-
dados paliativos. Tal como indica la Orga-
nizaciéon Mundial de la Salud, la atencion
paliativa®® es un enfoque que mejora la
calidad de vida de los pacientes y familiares
que se estan enfrentando a los problemas
asociados a una enfermedad potencialmen-
te mortal, a través de la prevencién y el
alivio del sufrimiento realizando una identi-
ficacién temprana, una evaluacién adecua-
da y aplicando tratamientos para el dolor
y otros problemas fisicos, psicosociales y
espirituales. Contemplando esta atencién
integral, el alivio del sufrimiento, la pro-
mocién de la autonomia, de la calidad de
vida y la adaptacion de pacientes y familias
a la evolucién progresiva de la enfermedad
son objetivos fundamentales de la Estrategia
Nacional en Cuidados Paliativos®.

Con la finalidad de describir y permitir
la monitorizacién de las necesidades de los
enfermos en situacién de enfermedad avan-
zada, el equipo del Sant Diego Hospice of
Palliative Care, liderado por Ferris y Von
Gunter elabora un modelo de deteccién y

abordaje de las necesidades de los pacien-
tes que se encuentran al final de la vida,
donde se describen ocho dimensiones de
necesidades de los pacientes y sus familia-
res, de las cuales cuatro son esencialmente
psicosociales: psicolégicas, sociales, espiri-
tuales y duelo o perdidas®”, donde también
se identifican las necesidades psicosociales
y espirituales del enfermo y la familia.

Desde esta concepcion holistica de
la atencion paliativa, el abordaje de los
aspectos psicosociales cobra una relevan-
cia especial en relacién a otras formas de
abordaje de los problemas de salud.

Es entendiendo la atencién paliativa
como un abordaje global que da relevan-
cia a la atencién de aspectos emocionales,
familiares, sociales y espirituales®'? que se
desarrolla la Psicologia paliativa en Espana
a la par que los propios cuidados paliativos.
Como indica Bayés'"", aparecen las prime-
ras aportaciones de la psicologia paliativa
alrededor de los anos 80, de la mano de
Manel Dionis Comas, al que le siguen las
contribuciones de otros psicélogos como
Marta Schroder, Pilar Arranz, Pilar Barreto,
Javier Barbero y Joaquin T. Limonero.

La Sociedad Europea de Cuidados Pa-
liativos—EAPC"2, afirma que el abordaje
de los aspectos psicoldgicos es un compo-
nente esencial de los cuidados paliativos.
Esta sociedad indica también la necesidad
de llegar a un consenso sobre los procedi-
mientos y desarrollar conceptos terapéuti-
cos e intervenciones comunes en este cam-
po, generando evidencia y conocimientos
cientificos. Desde la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos =SECPAL-, en su mo-
nografia sobre la capacitacion especifica
y acreditacion avanzada de Psicologia en
cuidados paliativos™, apunta que los psi-
cblogos que trabajan en este ambito debe-
rian estar capacitados para evaluar y tratar
situaciones complejas con un abordaje in-
tegral, asi como estar formado en psicolo-
gia clinica y de la salud. Estos profesiona-
les intervienen promoviendo la calidad de
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vida del binomio paciente/familia, actuan-
do conjuntamente con el resto del equipo
de cuidados paliativos, cuando existe una
crisis de necesidades de gran complejidad.

Desde sus inicios la psicologia paliativa
y los cuidados paliativos en general, han
tenido como objetivo mejorar el bienes-
tar, entendido este como una mejora de
los aspectos psicolégicos y espirituales del
enfermo en situacion de final de vida, su
familia y los profesionales que le atienden
en un momento determinado!*'°.

En el afio 2008, a raiz de una iniciativa
de la Obra Social “la Caixa” de mejorar
la atencién a personas con enfermedades
cronicas avanzadas, desde el Instituto Ca-
talan de Oncologia/Qualy-Observatorio
de la OMS para Programas Publicos de
Cuidados Paliativos, se identificé que una
de las mayores dreas de mejora de nuestro
sistema de cuidados paliativos era la aten-
cién a las necesidades de tipo psicosocial
y espiritual de las personas en situacion
de final de vida"”. Es en esta linea, que
a principios del afio 2009 empiezan los
29 Equipos de Atencién Psicosocial, a
intervenir proporcionando atencion a los
aspectos psicolégicos, sociales y espiri-
tuales de estos pacientes y sus familiares,
con la intencién de mejorar aspectos tan
esenciales como la percepcion de bien-
estar, significado, esperanza y paz al final
de la vida.

La creacion del Programa para la Aten-
cién Integral a Personas con Enfermedades
Avanzadas de la Obra Social “la Caixa”
representa una iniciativa innovadora, com-
plementaria y de colaboracién coyuntural
con la actual cobertura del sistema sanita-
rio plblico y que se orienta a facilitar la
adopcién futura de modelos similares por
parte de las instituciones sanitarias‘”.'9.

Desde la fase de disefio del Programa
para la atencion de pacientes con enferme-
dades avanzadas, se ha contemplado como
un elemento fundamental la evaluacion sis-
tematica que permita la monitorizacion de

resultados y evaluacién de la eficacia de las
intervenciones psicosociales.

Hasta el momento del presente traba-
jo, se han realizado algunos estudios que
muestran la eficacia de programas terapéu-
ticos especificos de atencion psicosocial o
psicolégica™2", pero no existen estudios
que demuestren la eficacia de las interven-
ciones psicosociales, entendidas como la
globalidad de la atencion de los profesio-
nales que conforman el equipo de atencién
psicosocial, adaptada a cada enfermo, a sus
circunstancias y a sus necesidades.

Diversos estudios han puesto de mani-
fiesto la eficacia de diversas intervenciones
psicoldgicas dirigidas a la preservacion de
la dignidad?®?? , y del abordaje de aspec-
tos espirituales, del sentido de vida y del
cierre de ciclo vital'”, pero no se han en-
contrado estudios que avalen la eficacia de
las intervenciones de los equipos de aten-
cién psicosocial o de la globalidad de la
atencion clinica individualizada por parte
del psicologo que trabaja en el ambito de
los cuidados paliativos.

Una de las dificultades existentes en la
investigacién con enfermos al final de la
vida, radica en los aspectos éticos vincula-
dos con dicha investigacion, en especial a la
hora de decidir qué instrumentos utiliza para
la evaluacion de las variables relevantes.

En esta situacion, se presume un alto
potencial de sufrimiento en el mismo y en
su entorno afectivo, con limitaciones fisicas
por su estado general para responder cues-
tionarios o pruebas evaluativas complejas.
Asi pues, las recomendaciones a seguir a
la hora de investigar en este campo segun
Maté et al.*? consistiria en seleccionar ins-
trumentos de facil aplicacion, faciles de
entender y que en ningln caso puedan re-
sultar iatrogénicos para el enfermo.

Las limitaciones éticas en nuestro en-
torno, frente a estudios realizados en otros
ambitos que culturalmente son més facili-
tadores de la evaluacion y monitorizacion
de aspectos psicosociales, son mayores por
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las recomendaciones antes mencionadas.
Es dificil de imaginar en nuestro entorno
cultural la realizacién de estudios como
el de Chochinov?¥, donde se preguntaba
a enfermos en situacion de final de vida,
con una media de 28 dias entre la primera
entrevista y la muerte, sobre el deseo de
muerte, juntamente con una bateria de tests
sobre depresién, ansiedad y desesperanza
entre otros. O el estudio de Breitbart®”, que
en la misma linea preguntaba sobre la opi-
nién que le merece al paciente el deseo de
adelantar la muerte, y sobre su deseo en
particular. El actual equipo de investigacién
ha priorizado en todo momento, tal como
propone Maté et al.??, el que la evalua-
cion de los aspectos psicosociales no tenga
ningln efecto iatrogénico en los enfermos
participantes, siendo muy cuidadosos en
la forma en que se han expresado las pre-
guntas a realizar y en no crear malestar o
inquietud en los mismos.

Zimmerman®®, en una revision sistema-
tica de estudios realizados sobre efectividad
en cuidados paliativos, refiere encontrar
poca evidencia de la efectividad, que se re-
lacionan con dificultades metodoldgicas, a
menudo por dificultades en el tamafio de la
muestra, otras por no reflejar con medidas
generales la intervencion especifica de los
servicios de cuidados paliativos.

Definiendo como intervencién psicoso-
cial®” la globalidad de técnicas y recur-
sos de que aplica un equipo de atencién
psicosocial, de forma individualizada y
adaptada a cada situacién de enfermedad
avanzada (enfermo, familia y equipo) de-
pendiendo de las necesidades, prioridades
y particularidades de la situacién concre-
ta en cada momento. En este sentido, tal
como apunta Frankl®®, el sentido de la
vida, difiere de un hombre a otro, de un
dia para otro, de una hora a otra hora,
remarcando que lo que importa no es el
sentido de la vida en términos generales,
sino el significado concreto de la vida de
cada individuo en un momento dado.

La intervencién que se realiza de for-
ma habitual con la familia, va dirigida a
la mejora de su estado emocional, pro-
porcionando orientacién a la familia sobre
cémo abordar temas dificiles con el en-
fermo (despedida, informacién, resolucién
de asuntos pendientes...) repercute en las
variables psicolégicas del enfermo, siendo
asimismo una intervencién indirecta so-
bre el enfermo. Por otra parte, se asume
también, que las aportaciones dentro de
la dinamica de trabajo en equipo, siendo
este la base de los cuidados paliativos'®,
del equipo de atencion psicosocial (orien-
taciones en el abordaje de aspectos psico-
sociales, soporte en la toma de decisiones
anticipadas, trasladar necesidades psicoso-
ciales del enfermo y la familia...) repercu-
tira también en el bienestar y mejora de las
variables emocionales del enfermo.

Teniendo en cuenta los argumentos
anteriores, el objetivo del presente estu-
dio consiste en evaluar la efectividad de
la intervencion psicosocial de los equipos
de atencién psicosocial realizada en en-
fermos al final de la vida. Para ello, se
evaltan los cambios observados en las
variables psicolégicas que sirven como
monitorizacién de la intervencién de los
mismos. Se ha tenido en cuenta la gran
variabilidad de estrategias terapéuticas que
pueden llevar a cabo estos profesionales,
adaptandolas de forma individualizada a
cada situacion (enfermo-familia-equipo) e
interviniendo desde varios dngulos de la si-
tuacion. Se ha optado por una evaluacién
de intervencion psicosocial de programa
de atencién, mas que por una evaluacién
de unas técnicas concretas protocolizadas
que pudiese limitar la actuacién que es
requerida en este tipo de profesionales y
situaciones analizadas"”. En este sentido,
apunta Cassell?® que los métodos cienti-
ficos reduccionistas, tan eficaces en biolo-
gia humana, no nos ayudan a entender a
las personas por completo. En el informe
Hastings, el mismo Cassell? sefiala que
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los fines de la medicina en el siglo XXI son
curar a las personas cuando es posible, y
aliviar el sufrimiento de las mismas cuan-
do la curacién no es posible.

Para ello, se tomaran medidas de sin-
tomas psicoldgicos y espirituales como
variables dependientes que permitirdn
evaluar la eficacia de las intervenciones
psicosociales realizadas.

Se define la atencién psicosocial, como
el conjunto de intervenciones realizadas
por los Equipos de Atencion Psicosocial
con enfermos y familiares de estos, en
situacion de final de vida. Estas se com-
ponen de intervenciones de apoyo psico-
[6gico?” y/o sociales, dirigidas a mejorar
el malestar emocional de los mismos y a
promover la adecuada adaptacion a la en-
fermedad, adecuandose a cada enfermo y
a cada momento por el que este pase.

Esta intervencion se compone de técni-
cas, de actitudes basicas de los profesiona-
les y de una forma de abordaje centrada en
los problemas principales del paciente y de
su familia, priorizando siempre el abordaje
de aquellos que generan mds malestar en
el paciente, sea o no consciente de ello?”.

OBJETIVOS

El presente estudio pretende demostrar
la efectividad de la intervencion psicoso-
cial de los Equipos de Atencién Psicosocial
que realizan con personas en situacion de
final de vida y sus familias que son aten-
didos en unidades de cuidados paliativos,
consulta externa del hospital de referencia,
centros socio-sanitarios o domicilio.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Evidenciar la mejora de algunos para-
metros psicoldgicos y espirituales de los
enfermos en situacion de final de vida des-
pués de la intervencién de los Equipos de
Atencién Psicosocial. Es plausible pensar
que la mejora de los sintomas psicoldgicos

y espirituales en las sucesivas intervencio-
nes de los profesionales de los Equipos de
Atencién Psicosocial, se produce como
consecuencia de la intervencién directa
que realizan los mismos, en el enfermo.
Pretende por ultimo describir la relacion
existente entre algunos aspectos espiritua-
les y aspectos emocionales de los enfer-
mos en situacion de final de vida.

METODO

Se trata de un disefio cuasi-experimen-
tal, prospectivo, multicéntrico, de un solo
grupo pre-test/post-test.

Procedimiento

Los pacientes que han participado en
el presente estudio, han sido derivados por
los profesionales de los 117 equipos de
cuidados paliativos (62 domiciliarios y 55
hospitalarios) a los que proporcionan apo-
yo los 29 equipos de atencién psicosocial
(EAPS) del Programa para la Atencién Inte-
gral a Personas con Enfermedades Avanza-
das de la Obra Social “la Caixa”.

Siguiendo el circuito habitual de deriva-
cion de enfermos, los 117 equipos recep-
tores (ER) que reciben soporte de los EAPS,
piden la intervencion del EAPS en aquellos
casos en los que consideran que el enfer-
mo o su familia, se pueden beneficiar de la
atencion psicosocial, disminuyendo asi el
sufrimiento general que puede presentarse
en situaciones de enfermedad avanzada.
Esto implica, por un lado que los enfermos
y sus familiares estan ya recibiendo un so-
porte emocional basico por parte del ER,
que forma parte de los cuidados paliativos
habituales, y por otro que estos enfermos
y/o sus familias tienen ya detectado un cier-
to nivel de malestar emocional.

A partir de la derivacion al EAPS, el
paciente y su familia son seguidos por uno
o varios profesionales del mismo (figura 1)
hasta que el caso se cierre.
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Figura 1. Proceso de atencién y derivacion al equipo
de atencion psicosocial (EAPS)
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Dadas las caracteristicas del estudio,
se ha considerado adecuado incluir todos
los enfermos que han sido atendidos por
los EAPS durante el periodo comprendido
entre el 1 de enero y el 30 de septiembre
de 2012, que cumpliesen los siguientes
criterios de inclusion: ser atendidos por
al menos uno de los equipos receptores
(ER) del soporte de un equipo de atencién
psicosocial del programa para la atencién
a pacientes con enfermedades avanzadas
de la Obra Social “la Caixa”, que el equi-
po receptor considere que el enfermo y/o
su familia pueden beneficiarse de la in-
tervencién del equipo psicosocial, aceptar
la intervencion de éste dltimo y tener una
enfermedad avanzada, y no presentasen
alteraciones cognitivas que impidiesen la
entrevista clinica.

La informacién se recogerda a través
de la entrevista clinica habitual para los
profesionales (87 psicdlogos y 29 trabaja-
dores sociales) guiada por un modelo de
entrevista semi-estructurada estandar para
todos ellos (figuras 2 y 3), que contribu-
ye en gran medida a la homogeneizacion
de la intervencién propia del Programa
para la atencién integral a personas con
enfermedades avanzadas de la Fundacién
“la Caixa”, garantizando la evaluacién e
intervencion sobre unos aspectos basicos

y la monitorizacién de los aspectos mas
relevantes psicoldgicos, sociales y espiri-
tuales de los pacientes y sus familiares, en
una plataforma propia, creada para tal fin,
accesible Gnicamente para los profesiona-
les del Programa para la atencién integral.

Los profesionales de los EAPS del Pro-
grama para la atencién integral a pacientes
con enfermedades avanzadas de la Fun-
dacién “la Caixa” han recibido una for-
macién de posgrado inicial y continuada
con al menos dos reuniones anuales, con
la finalidad de unificar una forma bastan-
te similar de trabajar y de crear y con-
solidar un modelo propio de intervencién
psicosocial. Se garantiza asi, junto con el
registro clinico comun, la homogeneidad
de la intervencion de los profesionales de
los EAPS.

Se han excluido del estudio aquellas
personas que se han presentado dificul-
tades para la entrevista psicosocial por su
estado general o los sintomas secundarios
a la enfermedad. Se han excluido también
aquellos que presentaran fallo cognitivo,
es decir, deterioro cognitivo franco o que
su estado cognitivo en el momento de la
visita le impidiese mantener una conver-
saciéon y comprension de las preguntas
realizadas en la entrevista clinica habitual.
En caso de duda, se ha administrado una
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Figura 2. Ficha inicial de recogida de datos de la primera visita |
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Figura 3. Ficha inicial de recogida de datos de la primera visita Il
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prueba de cribado cognitivo como la prue-
ba de Pfeiffer®", excluyendo aquellos con
>3errores, u otra similar que se realice de
forma habitual en el centro de referencia.

Consideraciones éticas

La realizacién del presente estudio ob-
tuvo el dictamen favorable por parte del
Comité Etico de Investigacién Clinica de
referencia para el Programa para la Aten-
cién Integral a Personas con Enfermedades
Avanzadas de la Obra Social “la Caixa”,
esto es, el Comité Etico de Investigacion
Clinica del Hospital Universitario de Be-
llvitge.

Los datos de los participantes, clinicos
o de cualquier otra naturaleza, que sean
obtenidos a lo largo de la realizacién del
estudio se trataron de forma confidencial.

Los investigadores del estudio se com-
prometieron a cumplir la Ley Organica de
Proteccion de Datos de Caracter Personal
15/1999. Sélo éstos, y los profesionales en
quien deleguen, con el correspondiente
compromiso de confidencialidad, tuvieron
acceso a la identidad y a los datos de los
pacientes, familiares, miembros de los gru-
pos de duelo, miembros de los equipos de
Cuidados Paliativos de referencia, volunta-
rios colaboradores del Programa y miem-
bros de los EAPS evaluados; y aseguraron
el anonimato de los mismos.

Debido a que:

— los pacientes, familiares y grupos de
duelo que fueron atendidos por el Pro-
grama para la Atencion Integral a Perso-
nas con Enfermedades Avanzadas de la
Obra Social “la Caixa” aceptaron expli-
citamente la intervencion de los EAPS

— los equipos de Cuidados Paliativos y
los voluntarios con los que los EAPS
colaboran lo hicieron en virtud de la
existencia de los convenios de cola-
boracién firmados entre Fundacion “la
Caixa” y las Organizaciones no Guber-
namentales a las que pertenecen.

— la intervencion evaluada es la conven-
cional, sin evaluaciéon de intervencion
experimental alguna ni obtencion de
ninguna informacién adicional, mas
que la que en las respectivas historias
clinicas.

No se considera necesario la obtencion
de consentimiento informado por escrito
de los participantes en el estudio.

Instrumentos

Para el registro de las dimensiones eva-
luadas, los EAPS disponen de una plata-
forma de registro, donde ademas de regis-
trarse variables relacionadas con la enfer-
medad principal, la edad, el sexo, se ha
analizado el estado de animo, el malestar
emocional, la ansiedad, la tristeza, asi
como se ha evaluado el sufrimiento, y se
ha pedido a los profesionales que realicen
una evaluacién clinica de la adaptacién
clinica de los mismos. Asi mismo, se ha
preguntado a los pacientes sobre aspectos
de espiritualidad, como si tienen creencias
espirituales o religiosas, si se sienten en
paz, si su vida tiene sentido y si le ayudan
sus creencias en esta situacion.

Las variables psicoldgicas y espirituales
utilizadas para el andlisis de efectividad
han sido: estado de dnimo, ansiedad, ma-
lestar emocional, sentido de la vida, paz/
perdoén, presencia de creencias espiritua-
les/religiosas, creencia profesada, sufri-
miento y la valoracion global que realiza
el profesional sobre la adaptacion del en-
fermo a su situacion en el momento de la
entrevista.

La variable “estado de animo” se ha
evaluado, basdandonos en la escala de de-
teccion malestar emocional DME#332), pre-
guntando al enfermo “como se encuentra
usted de animo: bien, regular o mal”, te-
niendo por tanto respuestas sobre el estado
de dnimo en una escala Likert de 1-3.

Para evaluar la ansiedad, tal y como se ha
sugerido en otros estudios®** se ha pedido
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al paciente que puntde su nivel de ansie-
dad en una escala numérico-verbal de 0-10,
donde 0 es nada de ansiedad y 10 la maxi-
ma ansiedad que he experimentado nunca.

Se ha tomado una medida de malestar
emocional global con el termémetro emo-
cional propuesto por el National Compre-
hensive Cancer Network®® , valorado con
una escala numérico-visual de 0 a 10.

Para la evaluacion del sufrimiento, se
ha utilizado acorde a otros estudios!>'®,
la percepcion del paso del tiempo, pregun-
tando al enfermo “en general, ;Cémo se le
hace el paso del tiempo?”, y registrando si
se le hace corto o largo.

Para evaluar la dimensién espiritual,
se han seguido las recomendaciones pro-
puestas por el Ges de Espiritualidad de la
SECPAL GIES®®, preguntando al paciente
si “tiene algun tipo de creencia espirituales
o religiosa”, si le “estan ayudando en esta
situacion”, si “desearia hablar de ello” y
“si desearia hablar sobre ello con alguna
otra persona en concreto”. De estas, se
han analizado para el andlisis de efectivi-
dad las dos primeras, registrando respues-
tas dicotémicas de SI/NO.

Se ha preguntado también sobre el sen-
tido de la vida y la sensacién de paz y
perdén, siguiendo el modelo de Ferris®”
sobre la evaluacién del dolor espiritual,
registrando las respuestas del paciente en
una escala Likert sobre el sentido de la
vida, donde 1 es “la vida esta llena de sen-
tido” y 5 es “la vida no tiene ningln sen-
tido”. Siguiendo el mismo modelo, se ha
preguntado por la dimensién paz/perdén,
registrando las respuestas en una escala
tipo Likert, donde 1 es “me siento recon-
ciliado y en paz conmigo mismo y con los
demds” y 5 es “tengo una sensacién muy
intensa de falta de paz y de perdén”.

Disefio y andlisis de datos

Para el andlisis estadistico se utilizo el
programa estadistico PASW version 18 y

se realizaron analisis descriptivos de las
diferentes variables, cdlculo de odds ratio,
comparaciones de valores centrales de la
muestra (medias, medianas y desviaciones
estandar), test de razén de verosimilitud,
analisis de correlacién y de regresion entre
variables. El valor tipo alfa asumido para
considerar significativo el valor de p fue en
todos los casos de 0,05.

Resultados

En total 8.964 pacientes (42,5 % muje-
res, 55% hombres), atendidos en un total
de 23.436 visitas. La edad media de los
pacientes es de 70,4 anos (DT: 16,07).

Estos pacientes ha sido evaluados (vi-
sita inicial) y seguidos por el EAPS hasta
que son dados de alta por fallecimiento
(66,12%), por traslado a domicilio o a otro
recurso (17,72%), o por mejoria (11,6%)
entre otros. El nimero de visitas a realizar
en cada caso (al paciente y a sus fami-
liares), asi como el nimero de personas
que se atienden en cada caso (familiares
y allegados, o grado de consanguinidad),
no esta predeterminado o definido previa-
mente, sino que es flexible y cada EAPS
valora y ajusta éstas a las necesidades con-
cretas de cada caso, teniendo en cuenta
las necesidades del enfermo, sus familiares
o entorno afectivo y el ER que le atiende.

Los enfermos reclutados, son derivados
por el ER para la evaluacién clinica del ME
en su mayoria (52,62%), y por sintomato-
logia depresiva (14%) o ansiosa (13,3%),
o por otros motivos (19,36%) como difi-
cultades en la comunicacion (2,1%) o su-
frimiento existencial (2,1%) entre otros en
menor medida. Por lo que respecta a la
patologia principal de los pacientes aten-
didos, claramente la mayoria padecen de
patologia oncolégica (7.082 pacientes, el
79,7%), siendo la neoplasia de pulmén la
mas frecuente (1.470 casos, el 20,76%),
seguido de la colorectal (939 casos, el
13.26%).
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La mediana de evaluaciones por pa-
ciente (incluida la inicial) ha sido de 2,
con un 25% que realiz6 4 o mas visitas, y
un 48% han tenido solo una visita inicial,
por tanto no han tenido ninguna visita de
seguimiento.

Respecto a la duracion de las primeras
visitas fue de 30 minutos, un 25% de las
visitas duraron 20 minutos o menos, y otro
25%, 45 minutos o0 mas.

Para el andlisis de efectividad, entendi-
do éste como la mejora de los pardmetros
psicosociales producido por la interven-
cion del EAPS, se han tenido en cuenta la
primera visita de evaluacién, y las dos visi-
tas siguientes de seguimiento, no teniendo
en cuenta visitas posteriores ni incluyendo
aquellos casos con menos de dos, quedan-
do asi una muestra de 2,823 (31,5% de la
muestra total), considerandose una mues-
tra suficiente para poder evidenciar efica-
cia de las intervenciones psicosociales.

El andlisis longitudinal de la dimension
estado de animo, muestra una mejora del
mismo en la segunda y en la tercera visi-
ta respecto a la primera (ver la tabla 1).
La posibilidad, odds ratio (OR) de que los
pacientes presenten un estado de animo
bien-regular versus mal es del doble en
la segunda visita respecto a la primera
(OR=2,03, IC 95%: 1,98-2,15) y del triple
en la tercera visita respecto a la primera
(OR=3,01, IC 95%: 2,85-3,17)

También en la dimensién ansiedad se
observa una disminucién en el andlisis lon-
gitudinal (ver la tabla 2). A través de un ana-
lisis de regresion lineal mixta, en donde se
ajusta el modelo por edad y sexo, el efecto
de la visita es estadisticamente significativo
en su conjunto (coeficiente regresion lineal
mixta=657,64; p<0,001), reduciéndose un
7% la ansiedad de los pacientes entre la
primera y la segunda visita y un 12% entre
la primera y la tercera vista.

Tabla 1. Andlisis longitudinal de la dimensién estado de animo

Visita Basal Seguimiento 1 Seguimiento 2 Total
Mal n 617 302 240 1,159

%o 53,24 26,06 20,71 100
Regular n 1,131 1,147 978 3,256

%o 34,74 35,23 30,04 100

Bien n 548 847 1,078 2,473

%o 22,16 34,25 43,59 100
Total n 2,296 2,296 2,296 6,888

Tabla 2. Andlisis longitudinal de la dimensién ansiedad
n Media IC 95%

Visita basal 2069 4,18 4,07 4,30
Seguimiento 1 2069 3,45 3,35 3,56
Seguimiento 2 2069 3,00 2,90 3,10
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Para la valoracion global de malestar
emocional, el anadlisis longitudinal tam-
bién muestra mejora con la visita de los
equipos de atencién psicosocial (ver la ta-
bla 3). El modelo de regresién de efectos
mixtos ajustado por edad y sexo muestra
que el efecto visita es estadisticamente sig-
nificativo en su conjunto (coeficiente de
regresion lineal mixta=757,44; p<0,001),
reduciéndose un 9% el malestar de los pa-
cientes entre la primera y la segunda visita
y un 14% entre la primera y la tercera.

El andlisis longitudinal de la dimension
sufrimiento muestra resultados en la mis-
ma linea que los anteriores (ver la tabla 4).

Respecto a la evolucion de las dimen-
siones de la esfera espiritual, debido a un
problema en su registro, se obtuvieron
puntuaciones relacionadas con el sentido
de la vida en 1.234 casos, de paz/perdén
en 1.175 casos.

La proporcién de personas que mani-
fiestan que su vida tiene sentido, aumenta

después de la intervencién de los equipos
de atencion psicosocial (ver la tabla 5).
El modelo de regresion lineal de efectos
mixtos ajustado por edad y sexo, mues-
tra que el efecto visita es estadisticamente
significativo en su conjunto (coeficiente
regresion lineal mixta 248,30; p<0,001),
disminuyendo un 4% la puntuacién de
sentido de la vida entre la primera visita y
se segunda y un 7% entre la primera y la
tercera visita.

Se observa también mejora de la di-
mensién sentir paz/perdén en el andlisis
longitudinal (ver la tabla 6). El efecto de
la intervencion se muestra estadisticamen-
te significativo en su conjunto (coeficiente
regresion lineal mixta=190,94; p<0.001),
reduciéndose un 3% la puntuacién de paz/
perdon de los pacientes entre la primera y
la segunda visita y un 6% entre la primera
y la tercera visita.

En el caso de la presencia de creencias
cabe destacar que la categoria mayoritaria

Tabla 3. Anadlisis longitudinal de la dimensién malestar

n Media IC 95%
Visita basal 2104 518 5,07 5,28
Seguimiento 1 2104 4,31 4,21 4,40
Seguimiento 2 2104 3,83 3,73 3,92

Tabla 4. Andlisis longitudinal de la dimensién sufrimiento evaluada a través de

la percepcion del paso del tiempo

Visita basal Seguimiento 1 Seguimiento 2
Lento n 798 763 740
Y% 78,70 75,25 72,98
Répido n 216 251 274
% 21,30 24,75 27,02
Total n 1,014 1,014 1,014
% 100,00 100,00 100,00
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Tabla 5. Andlisis longitudinal de la dimensién sentido de la vida

Visita basal Seguimiento 1 Seguimiento 2
Llena de Sentido n 43 14 11
% 3,48 1,13 0,89
4 n 124 76 60
% 10,05 6,16 4,86
3 n 421 388 327
% 34,12 31,44 26,5
2 n 318 396 408
% 26 32 33
Sin Sentido n 328 360 428
% 26,58 29,17 34,68
Total n 1,234 1,234 1,234
Tabla 6. Andlisis longitudinal de la dimensién paz/perdén
Visita basal Seguimiento 1 Seguimiento 2
Falta de paz n 17 1 3
% 1,45 0,09 0,26
4 n 82 44 35
% 6,98 3,74 2,98
3 n 295 262 213
% 25,11 22,3 18,13
2 n 356 403 383
% 30,3 34,3 32,6
Reconciliado/Paz n 425 465 541
% 36,17 39,57 46,04
Total n 1,175 1,175 1,175
es el “no procede explorar la dimensién”  de “si me ayudan” en 2.236 (25,9%) de ca-

en 3.668 (44,9%), 3.600 (44,1%) pacien-
tes expresan tener creencias espirituales
y 896 pacientes (11%) expresan no tener
ninguna creencia.

En cuanto a la pregunta de si le ayudan
sus creencias en la situacion que esta vi-
viendo, de nuevo la categoria “no procede
explorar la dimensién” es la més frecuen-
te, en 5.867 casos (68,1%), seguida de la

sos y en menor frecuencia se observa que
las creencias no ayudan (517 casos, 6%).

Cuando analizamos los niveles de an-
siedad y malestar que presentan los en-
fermos en relacion a si le ayudan o no
sus creencias en la situacion que estan vi-
viendo, vemos que estos disminuyen en el
grupo al que si le ayudan las mismas (ver
la tabla 7).
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Tabla 7. Comparacién de las dimensiones ansiedad y malestar entre pacientes
segun si les ayudan o no sus creencias

Si ayudan creencias

No ayudan creencias

n  Media IC 95% n Media IC 95%

Ansiedad Visita basal 742 3,93 3,73 4,12 175 4,77 436 5,17
| | Seguimiento 1 | 742 | 325 | 3,08 | 341 | 175 | 3,78 | 3,43 | 4,14
Seguimiento 2 742 2,74 2,58 2,90 175 3,13 2,78 3,47

| | | n [Media| IC | 95% | n |Media| IC |95%
Malestar Visita basal 756 4,98 4,81 5,15 184 5,95 5,58 6,31
| | Seguimiento 1 | 756 | 4,12 | 3,97 | 428 | 184 | 482 | 4,49 | 515
Seguimiento 2 756 3,65 3,50 3,81 184 3,94 3,60 4,28

Tabla 8. Anadlisis longitudinal de la dimensién adaptacién evaluada por el EAPS

Visita basal Seguimiento 1 Seguimiento 2
Nula n 39 19 13
% 1,75 0,85 0,58
Escasa n 446 295 192
% 20,01 13,23 8,61
Moderada n 1,135 1,126 1,027
% 50,92 50,52 46,07
Buena n 553 709 872
% 24,81 31,81 39,12
Excelente n 56 80 125
% 2,51 3,59 5,61
Total n 2,229 2,229 2,229

En el mismo sentido que la globalidad
de los resultados va la valoracién global
que hace el profesional de la adaptacion
del enfermo, tal como muestra el andlisis
longitudinal de la dimensién adaptacion
(ver la tabla 8). El efecto visita es esta-
disticamente significativo en su conjunto
(coeficiente regresion lineal mixta=653,09;
p<0,001), reduciéndose un 4% la puntua-
cién de la adaptacion de los pacientes en-

tre la primera y la segunda visita y un 7%
entre la primera y la tercera visita.

A pesar de las dificultades para el re-
gistro de estas variables, se ha considera-
do interesante analizar la relacion de las
mismas con el resto de variables evaluadas
y establecer asi posibles tendencias de in-
fluencia y poder establecer lineas de me-
jora si fuese el caso, en el registro y en la
intervencion sobre estos aspectos.
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DISCUSION

El objetivo del presente trabajo ha con-
sistido en evidenciar la mejora de los para-
metros psicoldgicos y espirituales evalua-
dos en los enfermos en situacién de final
de vida después de la intervencion de los
equipos de atencién psicosocial.

Los resultados obtenidos se muestran
en consonancia con resultados obtenidos
en otros estudios'??, donde la interven-
cién psicosocial se muestra eficaz en la
reduccion de la ansiedad, el malestar emo-
cional, sufrimiento, sentido de la vida y
sensacion de paz y perdon. Estos resulta-
dos nos permiten pensar que ésta es eficaz
para mejorar el bienestar de las personas
que estan en un proceso de enfermedad
avanzada. También se observa mejora en
la valoracion global que hacen los pro-
fesionales del proceso de adaptacion del
enfermo.

La mejora observada ya tras la prime-
ra visita, resultado que es consistente con
hallazgos previos”, puede indicar que la
intervencion psicosocial podria abordar
aspectos esenciales de la persona, que le
permitirian ya una mejora significativa des-
pués de la primera intervencién. En este
mismo sentido, cabe pensar, que quizas
la intervencién psicosocial es muy espe-
cifica, y aborda aspectos no abordados
hasta el momento por el equipo de cuida-
dos paliativos que ya lo estaba atendien-
do. Se podria pensar que la intervencién
psicosocial actia de “catalizador” de la
adaptacion del paciente en situacion de
enfermedad avanzada.

Por otro lado, la muestra evaluada pre-
senta valores moderados de impacto emo-
cional, (ansiedad, malestar emocional, su-
frimiento, etc.), lo que nos puede llevar a
pensar que en situaciones de alto impacto
emocional, la intervencion en aspectos
psicosociales pudiese mostrarse adn mas
eficaz, con mayores diferencias entre los
valores iniciales y de seguimiento.

Partiendo de esta premisa, el equipo de
investigacion se propone evaluar en tra-
bajos futuros, la efectividad de las inter-
venciones psicosociales en pacientes con
indices elevados de impacto emocional,
comparandolos con pacientes en los que
se realiza intervencion de cuidados palia-
tivos habitual, sin intervencién psicosocial.

Respecto al alto porcentaje de respues-
tas de “no procede evaluar la dimensién”
en relacion a algunas variables de espi-
ritualidad, cabe pensar a que la explo-
racion de ésta dimensién puede resultar
dificil para los profesionales psicosociales,
0 a que, como parecen apuntar Barreto et
al.®” al contemplar los criterios de inclu-
si6n en un estudio sobre necesidades es-
pirituales, la exploracion de ésta requiera
de un nivel de aceptacién e informacién
del paciente respecto a su propia situacién
de final de vida, quede como resultado el
que no proceda explorar la dimensién en
un nimero importante de pacientes. Con
el objetivo de profundizar mas en este as-
pecto, el actual equipo de investigacion
se propone realizar un piloto exploratorio
sobre la deteccion de necesidades en este
tipo de poblacion.

Por otro lado, la diferencia observada
en los niveles de ansiedad y malestar en
relacion a si al paciente le ayudan o no sus
creencias espirituales en este momento,
en consonancia con otros autores!%-2238
nos permite pensar que los aspectos es-
pirituales, y en concreto el que a uno le
ayuden en una situacion tan dificil como
esta, juegan un papel muy importante en
el bienestar del mismo. Asi pues, nos pa-
rece adecuado reforzar la importancia que
tienen estos aspectos en el abordaje de
los enfermos al final de la vida, tal como
afirma Puchalski et al.®” que proponen
que la espiritualidad del paciente deberia
considerarse como una constante vital. En
este mismo sentido, se recomienda que los
profesionales de la salud deberian adoptar
e implementar herramientas estructuradas
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de valoracién para facilitar la documen-
tacion de las necesidades y evaluacion de
los resultados de los tratamientos.
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