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PALABRAS CLAVE Resumen

Cuidados paliativos; Objetivo: El presente estudio tiene 2 objetivos. El primero, ofrecer una revision de las herra-
Espiritualidad; mientas de medida de espiritualidad en el contexto espanol de los cuidados paliativos. El
Cuestionarios; segundo, comparar el constructo de los instrumentos revisados desde la perspectiva antro-
Propiedades pologica del modelo de espiritualidad propuesto por el Grupo de Espiritualidad de la Sociedad
psicométricas; Espanola de Cuidados Paliativos.

Acompanamiento Método: La revision sigue 5 pasos: 1. identificar las medidas de espiritualidad que se han utili-
espiritual zado en estudios relevantes; 2. conocer aquellos instrumentos con propiedades psicométricas

adecuadas; 3. clasificar las medidas en funcion del tipo de instrumento; 4. identificar los instru-
mentos de medida de espiritualidad que han sido validados en poblacion espafiola; y 5. estudiar
el contenido espiritual de las medidas validadas transculturalmente.

Resultados: Las bases de datos consultadas recogian 751 articulos cientificos, 128 de los cuales
se identificaron como relevantes. De estos, se obtuvieron 57 herramientas de medida de espi-
ritualidad, que se categorizaron en: medidas multidimensionales generales (n=22), medidas
funcionales de espiritualidad (n=21) y medidas sustantivas de espiritualidad (n=14). De estas,
9 habian sido validadas transculturalmente. El analisis del contenido espiritual de los 9 instru-
mentos mostré la presencia de las dimensiones de la espiritualidad definidas por el Grupo de
Espiritualidad: intra, inter y transpersonal.

Discusion: Los resultados encontrados se ponen en relacion con la literatura actual, eviden-
ciandose algunas de las limitaciones que detentan actualmente los instrumentos de medida y
como estas se intentan paliar con el nuevo modelo que aporta el Grupo de Espiritualidad de la
Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos.
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Evaluation and spiritual intervention questionnaires in palliative care: a critical
review

Abstract

Aim: The current study has 2 aims. The first one is to present a review of the measures of
spirituality in the Spanish palliative care context. The second, to compare the construct
of the tools reviewed from the anthropological approach provided by the spirituality model
of the Spirituality Group of the Spanish Society for Palliative Care.

Method: The review followed 5 steps: 1. To identify the spirituality measures used in relevant
studies; 2. To determine the tools with the appropriate psychometric properties; 3. To classify
these measures depending on the type of tool; 4. To identify the spirituality measures that have
been validated in a Spanish sample; and 5. To study the spiritual content of the transculturally
validated measures.

Results: The data bases collected 751 scientific papers, 128 of which were identified as rele-
vant. Among them, 57 spirituality measures were obtained, which were categorised into:
general multidimensional measures (n=22), functional spirituality measures (n=21), and subs-
tantive spirituality measures (n=14). Among these, 9 tools were transculturally validated. The
spiritual content analysis of these 9 tools showed the presence of the spirituality dimensions
defined by the Spirituality Group: intra-, inter-, and trans-personal.

Discussion: The results found were put in relationship with the current literature, and some of
the limitations of the measurement tools are shown, and also how the Spirituality Group of the
Spanish Society for Palliative Care attempts to mitigate them.

© 2012 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Published by Elsevier Espana, S.L. All rights

reserved.

Introduccion

Desde los comienzos del movimiento Hospice, fundamento
de los cuidados paliativos, la dimensiéon espiritual ha
sido un objetivo central de la atencion'. Posteriormente,
tanto las definiciones de cuidados paliativos de la Orga-
nizacion Mundial de la Salud* como las recomendaciones
de la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL) y
la European Association for Palliative Care contemplan la
dimensién espiritual como parte esencial de los mismos. A
pesar de ello, tanto por la naturaleza intima y subjetiva
de esta dimension, como por la falta de consenso sobre
sus caracteristicas, hasta hace poco ha sido el area menos
desarrollada de los cuidados paliativos. Partiendo de la con-
sideracion de que la espiritualidad es parte de la naturaleza
del ser humano, bastantes estudios la exploran como un
recurso o necesidad del paciente en el proceso de morir:—,
y surgen modelos de atencion integral que incluyen la espi-
ritualidad como dimension crucial en cuidados paliativos®°.

En general, los profesionales siguen encontrando muchas
dificultades en la implementacion de los cuidados espiri-
tuales dentro del marco de los cuidados paliativos'®. Estos
problemas se deben mayoritariamente a 2 razones: por
un lado, la propia naturaleza de esta dimension, que se
resiste a ser explorada por el paradigma experimental y la
hace de dificil conceptualizacion'' y, como consecuencia, ha
llevado a una falta de consenso en su definicion. La defi-
nicion de espiritualidad ha sido objeto de interminables
debates en la literatura cientifica (para una revision, léase
Vachon et al., 2009)°, de manera que los profesionales no
disponen de una definicion operativa que incluya sus compo-
nentes ni de los aspectos que deben evaluar y atender'? 3.
Esta falta de consenso tiene un profundo impacto en la

evaluacion del constructo, teniendo como consecuencia la
proliferacion de diversos instrumentos de medida'.

Por otro lado, la falta de consenso de sus caracteristicas
ha llevado al desarrollo de multiples modelos y herramien-
tas de evaluacion, existiendo una falta de informacion sobre
las propiedades psicométricas de la mayoria de ellas*. Esca-
sea la informacion sobre las propiedades psicométricas de
las herramientas que se utilizan actualmente, sefialandose
algunas deficiencias como la falta de precision en las defini-
ciones, conceptos de salud espiritual divergente, los efectos
techo o la deseabilidad social’®. Algunos investigadores han
subrayado también sesgos culturales y la falta de vali-
daciones transculturales de estos instrumentos*'>', dado
que muchos de ellos han sido desarrollados en poblacion
caucasica de Estados Unidos*. Al estar la expresion de espi-
ritualidad intimamente relacionada con la cultura'”'?, la
exclusion de la poblacion destinataria del proceso de des-
arrollo del instrumento de medida puede llevar a la falta
de ajuste entre el enfoque espiritual de la medida y el de
la poblacion encuestada“, lo que a su vez conduce a una
trasferencia acritica de conceptos entre culturas'®.

Recientemente se han revisado las herramientas de eva-
luacién en espiritualidad y, salvo alguna excepcion'®, la
mayoria se han realizado en el ambito anglosajon*2°-22. Por
ejemplo, Vivat?® identificé 29 medidas relevantes, entre las
que tan solo el Functional Assessment of Chronic Illness
Therapy-Spiritual Well-Being Scale (FACIT-Sp)** habia sido
validada transculturalmente. Albers et al.?’, en otra revi-
sion, encontraron 15 medidas de calidad de vida que incluian
items sobre espiritualidad. Selman et al.#, por su parte,
citan solo 9 medidas validadas en poblacion de cuidados
paliativos que, por sus propiedades psicométricas, podrian
ser utilizadas transculturalmente.
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Junto con estas dificultades, en la base de muchos ins-
trumentos hay una carencia de modelo conceptual sobre
el sufrimiento, los recursos y las necesidades espiritua-
les, necesario para sustentar el constructo. Finalmente,
muchos de los cuestionarios desarrollados contienen muchos
items sobre religion no emplazados en subescalas o dimen-
siones aparte?®, por lo que mucha parte de la investigacion
se ve limitada al basarse en medidas de religiosidad en
sentido estricto en lugar de espiritualidad en sentido
amplio?!26:27,

En el afo 2004 surge en la SECPAL el Grupo de trabajo
sobre Espiritualidad (GES) con los objetivos de proponer
medidas de mejora de la atencion espiritual de enfermos
y familias y estimular la elaboracion de herramientas de
exploracion y acompanamiento. Inicialmente se planteo la
necesidad de construir un marco conceptual que permitiera
integrar la experiencia de sufrimiento de los pacientes y
atender sus necesidades y recursos espirituales. Basandose
en la busqueda bibliografica, las tradiciones de sabiduria
y la experiencia clinica, se elaboré un modelo, integral y
transconfesional, que permitiera dar un enfoque clinico a la
atencion espiritual y el sufrimiento para el entorno de los
cuidados paliativos?2°.

Modelo de espiritualidad

El modelo de espiritualidad desarrollado por el GES se basa
en diversas asunciones’:

a) Nuestra naturaleza esencial como seres humanos es
espiritual. Recientemente se han desarrollado diversas
definiciones de espiritualidad en EE. UU. y en Canada,®
por la European Association for Palliative Care,’' y en
nuestro contexto mas cercano por la SECPAL?®. Todas
ellas presentan aspectos comunes, en su mayoria refe-
rentes a la dimension dinamica de la espiritualidad, asi
como a la conceptualizacion de la persona, en su dimen-
sion espiritual, como un ser en relacion. Ademas, existe
también acuerdo respecto a un minimo de 3 niveles de
estas relaciones: inter, intra, y transpersonal®’. Tal y
como afirma Mount** «los humanos son intrinsecamente
espirituales, puesto que todas las personas estan en rela-
cion con si mismos, con los otros, la naturaleza y el
significativo o sagrado».

b) «La espiritualidad puede ser un recurso poderoso para
trascender el sufrimiento que acompana la pérdida, asi
como para promover el desprendimiento y la acepta-
cién implicados en el proceso de morir»**. El cuidado
espiritual esta basado en el modelo de cuidado bio-psico-
social-espiritual®® y en una perspectiva integral de la
persona*¢, mejorando los recursos de los pacientes y faci-
litando la trascendencia del sufrimiento.

c) El sufrimiento puede verse como una amenaza de
pérdida de integridad, coherencia y conciencia de per-
tenencia, pero también como una llamada a la plenitud.
El modelo asume que la muerte es mas que un hecho
bioldgico. Es un hecho humano, social y espiritual y tam-
bién una oportunidad especial que presenta el reto de
descubrir y sumergirnos en nuestra naturaleza espiritual
y crecer®. En este contexto, el cuidado espiritual debe-
ria ser visto como un acercamiento profesional y ético
a esta oportunidad que se ofrece para la sanacion. La

sanacion ha sido definida como un proceso relacional que
implica movimiento hacia la experiencia de integridad y
plenitud®3°. Puede ser facilitada por las intervenciones
de los cuidadores, pero depende de un potencial innato
dentro del paciente®. El cuidado espiritual basado en la
conexion espiritu-a-espiritu (entre paciente y cuidador)
intenta facilitar la sanacion.

d) La salud necesita ser entendida no solo como un cons-
tructo fisico, sino también como un aspecto de nuestra
red de relaciones, tal y como vienen sugiriendo muchos
autores3’25’33'41’42.

Este marco conceptual de aproximacion a la espi-
ritualidad esta en la linea de mucha de la literatura
recogida sobre la espiritualidad. Ya en 1975, la Coalicién
Interreligiosa Nacional sobre el Envejecimiento describio
el bienestar espiritual como la afirmacion de la vida en
relacion con uno mismo, la comunidad, el entorno, y
Dios. También Reed* la definid como «la propensién a
dar significado a través de un sentido de relacion con
las dimensiones que trascienden al ser de tal manera
que empodere y no devalte al individuo. Esta rela-
cion puede ser experimentada intrapersonalmente (como
una conexioén con uno mismo), interpersonalmente (en
el contexto de otros y del entorno natural) y transper-
sonalmente (en referencia al sentido de relacion con lo
desconocido, Dios, o un poder mds grande que uno mismo»
(Reed, 1992, p. 350)**. Mas recientemente, Jager Meezen-
broek et al.?> también han apuntado la necesidad de adoptar
un acercamiento no-teistico, en el que la espiritualidad se
defina como la lucha de uno por experimentar la conexion
con la esencia de la vida, que abarca, de nuevo, las dimen-
siones principales: la conexién con uno mismo, la conexién
con otros y la naturaleza, y la conexion con lo trascendente.

Definicién de la espiritualidad y otros conceptos de
interés

La espiritualidad es un complejo concepto
multidimensional'®264445 Para el desarrollo del pre-
sente estudio, se tom6 como punto de partida la definicion
de la espiritualidad desarrollada desde el GES de SECPAL,
como: «naturaleza esencial que nos conforma y de la que
surge la aspiracion profunda e intima del ser humano a
una vision de la vida y la realidad que integre, conecte,
trascienda y dé sentido a la existencia. Es el dinamismo de
busqueda personal en tres direcciones: hacia el interior
de uno mismo en bUsqueda de sentido; hacia el entorno en
busqueda de conexion; hacia el mas alla en busqueda de
trascendencia»*®.

Se trata de una definicion inclusiva, que desde la pers-
pectiva de dinamica, intrapersonal (nuestras relaciones con
uno mismo; necesidad de sentido y coherencia), interper-
sonal (nuestras relaciones con otros; armonia en nuestras
relaciones con las personas que mas nos preocupan y necesi-
dad de sentirnos amados y amar) y transpersonal (conciencia
de pertenencia a una dimension trascendente, confianza y
esperanza, y/o legado que dejamos), permite incluir medi-
das de diferentes tipos que utilicen un amplio rango de
constructos espirituales.

Otros conceptos merecen aclaracién, por aparecer en
el texto y ser claves para su lectura. Asi constructo, un
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concepto formulado cientificamente, susceptible de ser
observado y medido y, por ende, cuantificable’’. En la
operacionalizacion de los constructos pueden utilizarse indi-
cadores (items singulares que preguntan por el constructo en
cuestion) o factores (variables categoricas con un pequefo
nimero de niveles®, formadas a partir de diversos indi-
cadores). Finalmente, cabe senalar que los constructos
pueden ser unidimensionales o, lo que es mas habitual, mul-
tidimensionales. En este caso, los constructos se pueden
descomponer en diversas dimensiones, partes o categorias
que lo forman.

Objetivos del trabajo

El presente estudio tiene un doble objetivo. Siguiendo con
las recomendaciones del informe de la Conferencia Con-
senso, que subraya como area clave para la mejora del
cuidado espiritual la valoracion espiritual y recomienda la
implementacion de herramientas estructuradas de valora-
cion para facilitar la documentacion de las necesidades y
evaluacion de los resultados de los tratamientos'®, el pri-
mer objetivo es ofrecer una revision de las herramientas
de medida de espiritualidad en el contexto espanol de los
cuidados paliativos. Para ello, se revisa sistematicamente
la literatura cientifica existente, examinando los diversos
instrumentos de medida de espiritualidad, sus propieda-
des psicométricas, sus caracteristicas generales y su uso
en poblacion espanola. El segundo objetivo es comparar el
constructo de los instrumentos revisados desde la perspec-
tiva antropoldgica del modelo de espiritualidad propuesto
por el GES, identificando las coincidencias/ausencias de los
factores o dimensiones que proponemos para explorar y
acompanar a nuestros pacientes.

Método
Disefio

El disefio de este estudio sigue las practicas de Pre-
ferred Reporting Items for Systematic Reviews and
Meta-Analyses®, adaptadas a los objetivos de esta inves-
tigacion. La revision sigue 5 pasos, que se corresponden con
los objetivos del trabajo: 1. identificar las medidas de espiri-
tualidad que se han utilizado en estudios relevantes, a partir
de bases de datos de uso consolidado en la disciplina; 2.
conocer aquellos instrumentos con propiedades psicométri-
cas adecuadas; 3. clasificar las medidas en funcion del tipo
de instrumento; 4. identificar los instrumentos de medida de
espiritualidad que han sido validados en poblacion espaiiola;
y 5. estudiar el contenido espiritual de las medidas validadas
transculturalmente.

Paso 1. Identificacion de los instrumentos de medida
de espiritualidad en la literatura. Para la blUsqueda de
dichos instrumentos se utilizé la plataforma ProQuest, en
concreto en las bases de datos de Ciencias de la Salud,
que incluyen: (1) CBCA Complete: Health & Medicine; (2)
International Pharmaceutical News Index; (3) Published
International Literature on Traumatic Stress (PILOTS); (4)
ProQuest Career and Technical Education: Health & Medi-
cine; (5) ProQuest Dissertations & Theses A&i: Health &
Medicine; (6) ProQuest Family Health; (7) ProQuest Health

& Medicine Complete; (8) ProQuest Nursing & Allied Health
Source; (9) ProQuest Research Library: Health & Medicine;
(10) PsycARTICLES; (11) PsycCRITIQUES; y (12) PsycINFO.
En total, las diferentes bases de datos sumaban 3.721
publicaciones diferentes, de entre las cuales 2.570 eran
revistas cientificas. Los términos seleccionados para ser
utilizados en la blUsqueda siguieron la investigacion de
Selman et al.?, incluyendo «spirituality» (AND) «palliative
care» (AND) «outcome measure», asi como sus equivalen-
tes en espanol: «espiritualidad» (Y) «cuidados paliativos» (Y)
«medidas de resultado».

Paso 2. Seleccion de los instrumentos con propiedades
psicométricas reconocidas, validados en poblacion de cui-
dados paliativos. Para la seleccion de los instrumentos, se
utilizaron diversos criterios de inclusion:

a. Instrumentos que contengan items o dimensiones sobre
espiritualidad.

b. Investigaciones originales, ya sean estudios que inclu-
yen un instrumento validado ya estudios de validacion
de instrumentos de medida, y revisiones sistematicas de
la literatura.

c. Estudios con metodologia cuantitativa o cualitativa,
siempre que ofrezcan datos sobre la fiabilidad y validez
de los instrumentos.

d. Estudios con pacientes de cuidados paliativos.

e. Estudios en inglés y en espaiiol.

Paso 3. Categorizacion en familias de instrumentos. La
categorizacion distinguio entre aquellas medidas multidi-
mensionales o generales, en las que la espiritualidad se
contempla como dimension o area, y las medidas especifi-
cas o concretas de espiritualidad. Posteriormente, se utilizd
la distincion propuesta por Vivat?® y Selman et al., en la
que se diferencia entre medidas funcionales y sustantivas.
Las medidas funcionales son aquellas en las que se evalla la
funcion que tienen las creencias personales, mientras que
en las medidas sustantivas se explora el contenido de dichas
creencias®?3.

Paso 4. Evaluacion de las validaciones transculturales y
aplicabilidad en muestra espafiola. En primer lugar, se pro-
cedio a identificar aquellos instrumentos que contaban con
validaciones transculturales, es decir, medidas que habian
sido validadas en, al menos, mas de una muestra cultural-
mente diversa. Posteriormente, se identificaron, entre estas
herramientas, cuales habian sido puestas a prueba en pobla-
cion espanola.

Paso 5. Andlisis del contenido espiritual de las medidas
validadas transculturalmente. Las herramientas clasificadas
fueron analizadas en funcion de su contenido (analisis de
items) y dimensiones, utilizando como marco las 3 dimen-
siones establecidas por el modelo adoptado por el GES
de la SECPAL, reconocido por la literatura mas reciente:
(1) dimensién intrapersonal, definida como la dimension
de espiritualidad que hace referencia a los aspectos mas
significativos de nuestras relaciones con uno mismo (necesi-
dad de sentido y coherencia); (2) dimension interpersonal,
dimension que abarca las relaciones de la persona con otros
(armonia en nuestras relaciones con las personas que mas
nos preocupan y necesidad de sentirnos amados y amar);
y (3) dimension transpersonal, relacion de la persona con
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Numero de articulos identificados en la blisqueda en bases de datos: n = 751

.

Estudios identificados como relevantes a partir de la
revision inicial de titulo y resumen: n = 128

v

v

Excluidos por no tener acceso: n = 11

Textos completos revisados: n = 117

Total excluidos: n =73
Excluidos por utilizar medidas no
validadas o no publicadas: n = 24
Excluidos por poblacién distinta a

v

v

los cuidados paliativos: n = 20
Excluidos por ser tedricos: n = 22
Excluidos por no contener items de
espiritualidad: n = 3
Repetidos: n = 4

Textos categorizados: n = 130
A partir de base de datos n =44, a
partir de otras revisiones n = 85, a

partir de internet e indicaciones

de expertos n = 8)

* v

v

Instrumentos
identificados a partir
de bases de datos:

n=21

Instrumentos
identificados a partir
de otras revisiones
n=238

Instrumentos
identificados a partir
de indicaciones de
expertos: n =8

v

| Instrumentos excluidos por repetirse: n = 10 |

v

| Total de instrumentos identificados y estudiados: n = 57 |

Nota: Diagrama de flujo siguiendo Moher et al.*9 y Selman et al.4.

Figura 1

Diagrama de flujo de seleccion y evaluacion de las medidas.

Fuente: Diagrama de flujo siguiendo a Moher et al.*’ y Selman et al.*.

lo trascendente (necesidad de tener esperanza y dejar un
legado que va mas alla de nosotros mismos).

Resultados

Paso 1. Identificacion de los instrumentos de medida de
espiritualidad en la literatura. En la figura 1 se muestra
un cuadro resumen del proceso de revision, siguiendo las
recomendaciones de Moher et al.*’ y el trabajo de Selman
et al.*. Las bases de datos recogian un total de 751 arti-
culos cientificos, de entre los cuales 128 fueron escogidos
como relevantes para la investigacion a partir de la lectura
de titulo y resumen.

Paso 2. Cumplimiento de los criterios de inclusion. Exa-
minados estos 121 articulos, 4 fueron excluidos por no tener
acceso a los mismos, y 73 debido al incumplimiento de los
criterios de inclusiéon. La blUsqueda en Internet, las reco-
mendaciones de expertos en el tema y las revisiones de

la literatura sobre instrumentos de medida de espirituali-
dad ofrecieron 91 articulos adicionales, llegando a un total
de 130 articulos categorizados. De estos, se obtuvieron un
total de 65 instrumentos (21 de las bases de datos, 38 de
otras revisiones y 6 de Internet y recomendaciones de exper-
tos). Ocho instrumentos se repitieron, quedando un total de
57 herramientas de medida de espiritualidad identificadas y
estudiadas.

Paso 3. Categorizacion en familias de instrumentos. Las
57 medidas identificadas validadas en poblacion de cuidados
paliativos fueron divididas en 3 familias de instrumen-
tos: medidas multidimensionales generales (n=22), medidas
funcionales de espiritualidad (n=21) y medidas sustantivas
de espiritualidad (n=14). La categorizacion en familias de
instrumentos se puede observar en la tabla 1. La categoriza-
cion se hizo en funcioén del analisis de los items, el proposito
del instrumento y las recomendaciones de otros autores*?3.

Paso 4. Evaluacion de las validaciones transculturales
y aplicabilidad en muestra espafiola. De las 57 medidas
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Tabla 1 Categorizacion de las medidas de espiritualidad en familias de instrumentos

Tipo de medida

Medida

Medidas multidimensionales
generales (n=22)

Medidas funcionales de espiritualidad
(n=21)

Medidas sustantivas de espiritualidad
(n=14)

1. Assessment of quality of life at the end of life instrument®°

2. Brief Hospice Inventory®’

3. Cancer Worries Inventory>?

4. Canadian Health Care Evaluation Project (CANHELP)
Questionnaire™

5. Chronic Illness Quality of Life Ladder*

6. Functional Assessment of Chronic Illnesss Therapy-Palliative
(FACIT-Pal)®

7. Hope Differential-Short>®

8. Hospice Quality of Life Index-revised®’—>°

9. Hospice Quality of Life Scale-Korean®®

10. Life Evaluation Questionnaire®"

11. Linear Along Scale Assessment (LASA)®%%3

12. McMaster Quality of Life Instrument®

13. Missoula-VITAS Quality of Life Index (MVQoLl)®>-¢7

14. McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL)%8-%

15. Needs Assesment for Advanced Cancer Patients®?

16. Needs at the End-of-Life Screening Tool®48

17. Palliative Care Outcome Scale (POS)3¢-%4

18. Problems and Needs in Palliative Care Questionnaire®

19. QUAL-E%-%8

20. The McCanse Readiness for Death Instrument®”

21. The Patient Dignity Inventory'®

22. WHOQOL-HIV BREF'"!

1. Beck Hopelessness Scale (BHS)'%>103

2. Beliefs and Values Scale'*

3. Brief Multidimensional Measure of Religiousness/Spirituality
(MMRS)105—107

4. Brief RCOPE'08,109

. Coping with Illness Scale (o Coping Inventory)''®

. Demoralization Scale'"

. Existential Loneliness Questionnaire (ELQ)'"?

. Existential Meaning Scale (EMS)'"?

. Funtional Assessment of Chronic Illness Therapy-Spiritual Well
Being (FACIT-Sp)** 114,115

10. Hopelessness Assessment in Illness Questionnaire’'®

11. JAREL Spiritual Well-Being Tool'"”

12. Meaning in Life Scale'®

13. Measure of coping in HIV'"°

14. Mental Physical and Spiritual Well-being Scale'?°

15. Peace, Equanimity, and Acceptance in the Cancer Experience'?!
16. Spirit 8'22

17. Spiritual Attitude and Involvement List (SAIL)*

18. Spiritual Health inventory'?

19. Spiritual Perspective Scale'*

20. Spiritual Well-Being Scale'?>12¢

21. STM'%

1. Daily Spiritual Experiences Scale (DSES)'?’

2. Expressions of Spirituality Inventory (ESI)'?®

3. INSPIRIT (Index of Core Spiritual Experience)'?’

4. Ironson-Woods Spirituality/Religiousness Index Short Form (i-W SR
Index)"3°

5. Spiritual Activities Scale'?"
6. Spirituality and Religion Survey
7. Spiritual Assessment Scale'*?
8. Spiritual Experiences Index'
9. Spiritual Involvement and Beliefs Scale

O 00N oL

132

135
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Tabla 1 (Continuacion)

Tipo de medida

Medida

10. Spiritual Needs Inventory3®
11. Spiritual Orientation Index'?’
12. SPREUK-P SF17138

13. System of Belief Inventory'3®

Las medidas de la tabla que cuentan con validaciones transculturales son: Missoula-VITAS Quality of Life Index (MVQoLlI), McGill Quality
of Life Questionnaire (MQOL), Palliative Care Outcome Scale (POS), Beck Hopelessness Scale (BHS), Existential Loneliness Questionnaire
(ELQ), Existential Meaning Scale (EMS), Funtional Assessment of Chronic Illness Therapy-Spiritual Well Being (FACIT-Sp), Ironson-Woods
Spirituality/Religiousness Index Short Form (I-W SR Index) y World Health Organization’s Quality of Life Measure Spiritual Religious and

Personal Beliefs (WHOQOL SRPB) from the WHOQOL-HIV.

categorizadas, 9 han sido validadas transculturalmente.
Estas herramientas incluyen: Missoula-VITAS Quality of
Life Index (MVQoLI)®>-%", McGill Quality of Life Question-
naire (MQOL)%®-82, Palliative Care Outcome Scale (POS)%~%4,
Beck Hopelessness Scale (BHS)'9%1% | Existential Loneliness
Questionnaire (ELQ)'"?, Existential Meaning Scale (EMS)'"3,
FACIT-Sp*»""4115 " Ironson-Woods Spirituality/Religiousness
Index Short Form (1-W SR Index)'*® y World Health Orga-
nization’s Quality of Life Measure Spiritual Religious and
Personal Beliefs (WHOQOL SRPB)'“°-'48 Estas medidas han
sido validadas en mas de una muestra culturalmente
diversa. Las medidas identificadas evaluaban construc-
tos multidimensionales generales, como la calidad de
vida y los resultados de los cuidados (n=3), el bienes-
tar espiritual (n=4) (desesperanza, significado existencial,
soledad espiritual, sentido y paz), y las creencias religio-
sas/espirituales (n=2). De estas herramientas, tan solo se
conocen algunas propiedades estadisticas en muestra de cui-
dados paliativos espafola de la POS, que ha mostrado una

consistencia interna y una fiabilidad inter e intraobservador
apropiadas®’.

Paso 5. Andlisis del contenido espiritual de las medidas
validadas transculturalmente. Las herramientas clasificadas
fueron analizadas en funcion de su contenido (anali-
sis de items) y dimensiones, utilizando como marco las
dimensiones de espiritualidad intrapersonal, interpersonal
y transpersonal. De los instrumentos revisados, tan solo
4 contienen items sobre las 3 dimensiones de la espiri-
tualidad. En el caso del MVQoLl, el cuestionario contiene
una dimension sobre las relaciones interpersonales, com-
puesta por 3 items, otra llamada trascendencia, de otros
3 items, y otra de bienestar, en la que un item aislado
hace referencia a la paz con uno mismo. El ELQ, por su
parte, tiene contenido espiritual en 7 de los 22 items que lo
componen, 2 relacionados con la dimension intrapersonal,
3 con la interpersonal, y 2 con la trascendente. En cuanto
a las escalas de creencias espirituales/religiosas, su conte-
nido espiritual esta mas delimitado. El -W SR Index esta

Tabla 2 Analisis del contenido de los instrumentos de medida de espiritualidad validados transculturalmente atendiendo a

3 dimensiones

Instrumento Tipo de medida Intrapersonal Interpersonal Transpersonal

Missoula-VITAS Quality of Life Multidimensional X X X
Index (MVQolLl)% general

McGill Quality of Life Multidimensional X X
Questionnaire BREF (MQOL)%® general

Palliative Care Outcome Scale Multidimensional X X
(POS)%® general

Beck Hopelessness Scale (BHS)'%? Funcional

Existential Loneliness Funcional X X
Questionnaire''?

Existential Meaning Scale (EMS)'"3 Funcional

Functional Assessment of Chronic Funcional X
Illness Therapy-Spiritual Well
Being (FACIT-Sp)**

Ironson-Woods Sustantiva X X X
Spirituality/Religiousness Index
Short Form (-W SR Index)'*°

World Health Organization’s Sustantiva X X X

Quality of Life Measure
Spiritual Religious and Personal
Beliefs (WHOQOL SRPB)'4
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compuesto por 4 dimensiones, una de caracter intrapersonal
(sentido de paz), otra de tipo interpersonal (vision compa-
siva de los demas) y una de tipo trascendente (fe en Dios).
La WHOQOL SRPB, por su parte, incluye 3 dimensiones de
contenido espiritual intrapersonal (sentido de la vida, inte-
gridad e integracion, y paz interior/serenidad/armonia), un
item relacionado con el entendimiento con otros, dentro de
la dimension de conexion con una fuerza espiritual, y una
dimension de contenido espiritual transpersonal (sobreco-
gimiento); por otra parte, 2 herramientas que contemplan
las dimensiones de espiritualidad intrapersonal y transper-
sonal, pero no la interpersonal. El MQOL esta formado por
16 items que evaluan la calidad de vida, entre los que desta-
can un item sobre el significado de la vida y otro sobre el del
mundo. El FACIT-Sp, por su parte, se compone de 12 items
que evallan 3 dimensiones de la espiritualidad: 2 de tipo
intrapersonal, sentido y paz, y otra de tipo trascendente,
fe. En cuanto a la POS, entre las 10 cuestiones cerradas que
la componen (ademas de una Ultima de contenido abierto),
2 preguntan sobre las relaciones interpersonales del
paciente y una sobre la relacion con uno mismo. Finalmente,
la BHS evalla las expectativas y motivaciones relacionadas
con uno mismo y su futuro mediante 20 items. La EMS esta
compuesta por 10 items entre los que se pregunta por el
sentido de la vida, el sentido de conexion con esta y el pro-
posito. Tal y como se puede observar en la clasificacion de
la tabla 2, el contenido espiritual que aparece en todas las
medidas es el intrapersonal. Este contenido aparece muchas
veces formulado como la percepcion del sentido de la vida
de uno mismo (por ejemplo, en el MQOL o la EMS) o estar
en paz con uno mismo (por ejemplo, en el MVQolLI o la BHS),
y no suele formar parte de una dimension en concreto, sino
que se desprende de items repartidos a lo largo del cuestio-
nario o de varias dimensiones (por ejemplo, en el MVQolLl,
el MQOL, o la POS). También muchos instrumentos contie-
nen contenido espiritual transpersonal, presentandose este
en 6 de las 9 medidas. Este tipo de contenido suele refle-
jarse como items aislados a lo largo de los instrumentos (por
ejemplo, MQOL, ELQ), aunque en algunos también aparece
como una dimension («trascendencia» en el MVQoLl, «fe»
en el FACIT-Sp, «awe» en la WHOQOL SRPB). La dimension
menos explorada por estos instrumentos es aquella que hace
referencia a las relaciones con otros, la interpersonal, que
tan solo aparece recogida en 4 de los instrumentos evalua-
dos. De estos, tan solo 2 indices la definen como dimension:
el MVQolLly el i-W SR Index.

Discusion

El informe de la Conferencia Consenso subraya como
area clave para la mejora del cuidado espiritual la valo-
racion espiritual, recomendando la implementacion de
herramientas estructuradas de valoracion para facilitar la
documentacion de las necesidades y evaluacion de los resul-
tados de los tratamientos'®. También, desde el contexto
espafiol, la necesidad de una acotacion del constructo
espiritualidad, un modelo que permita a los profesiona-
les hacer frente a las necesidades y potenciar los recursos
espirituales de los enfermos y sus acompafhantes y un
instrumento que permita detectar a los pacientes con
necesidades espirituales mas intensas o urgentes, viene

reivindicandose durante los Ultimos afos'*’. Desde la nece-
sidad del acompanamiento espiritual en cuidados paliativos
surgen los objetivos de este estudio: la revision sistematica
de la literatura cientifica existente, examinando los diversos
instrumentos de medida de espiritualidad, sus propieda-
des psicométricas, sus caracteristicas generales y su uso en
poblacion espaiola, y el estudio del concepto de espirituali-
dad que esta en la base de dichos cuestionarios, en relacion
con el modelo tridimensional (intra, inter y transpersonal)
que subyace en el modelo de espiritualidad propuesto por
el GES*°.

En cuanto a la revision de las medidas de espirituali-
dad, los resultados de este trabajo han mostrado un amplio
abanico de este tipo de instrumentos, que se caracteri-
zan por su actualidad (la mayoria han sido desarrollados
durante la ultima década), existiendo un dato revelador
que supone un aumento de 19 medidas con respecto al
nimero de herramientas encontradas desde la elaboracion
del trabajo de Selman et al.#, que terminé de elaborarse
en 2009-2010, hasta la fecha. Este aumento de instrumen-
tos, sin embargo, no se ha visto acompanado del esperable
incremento en validaciones transculturales, encontrandose
practicamente las mismas herramientas validadas en otras
culturas que las halladas por los autores mencionados. De
los instrumentos validados transculturalmente, tan solo las
propiedades psicométricas de la POS han sido estudiadas
en muestra espafola de pacientes paliativos®’. Aunque a
priori los resultados fueron satisfactorios, muchas facetas
de la escala no fueron examinadas en dicha investigacion,
como la validez de constructo o validez factorial. Otros ins-
trumentos, aunque no validados en muestra espanola, si
cuentan con versiones en espaiol (sin validacion empirica
publicada), otros tienen versiones validadas en espanol en
Latinoamérica, e incluso algunos cuentan con estudios de
sus propiedades psicométricas en muestra espafola, pero
no de pacientes paliativos. Este es el caso, por ejem-
plo, del MQOL-HIV, que ha demostrado ser sensible a los
cambios en la calidad de vida de los pacientes con VIH
en Espana’®, o la BHS, cuya fiabilidad y validez ha sido
estudiada en poblacion clinica espafnola’’. El MVQoLl, por
su parte, cuenta con una versidn oficial en espafol'®?,
aunque de esta no se han estudiado sus propiedades. La
POS, ademas de la version validada en muestra espanola,
cuenta también con validaciones en Argentina®' y RepUblica
Dominicana’3.

En cuanto a los instrumentos revisados, cabe senhalar que
presentan limitaciones. A veces las dimensiones tan solo
aparecen como items aislados en el cuestionario, no per-
mitiendo la adecuada valoracion del contenido, asi como
tampoco el estudio de sus propiedades psicométricas, ni
el andlisis de la relacion de este con otras dimensiones
de la espiritualidad o con otros aspectos relevantes de los
cuidados paliativos. Ademas, la definicion de la dimension
interpersonal varia enormemente, abarcando relaciones con
uno mismo, sentimientos hacia la propia vida, significado
de esta, o sentimiento de paz. En el caso del conte-
nido transpersonal, este es limitado y suele referirse a
la fe. Finalmente, otros inconvenientes como su longitud
(la mayoria con mas de 20 items) o la falta de un modelo
antropolégico de sufrimiento y espiritualidad que le den
soporte, dificultan su aplicacion en practica clinica y su
comprension.



70

L. Galiana et al

En segundo lugar, y en cuanto al analisis del contenido
espiritual de los instrumentos validados transculturalmente
y su relacion con el modelo de espiritualidad propuesto
por el GES, los datos hallados ofrecen evidencia de diversa
indole. Por una parte, reafirman la presencia de las dimen-
siones de la espiritualidad definidas por este modelo, pues
estas aparecen en muchas -en algunos casos todas- las
herramientas estudiadas. Las dimensiones intra y transper-
sonal de la espiritualidad son las que mas perseveran, y
la dimension interpersonal es recogida por bastantes ins-
trumentos. Quiza esta diferencia pueda atribuirse al mayor
papel que damos a la familia y las relaciones interpersonales
en el area mediterranea, siendo frecuentemente las relacio-
nes interpersonales uno de los mayores apoyos de nuestros
pacientes en los momentos de mayor fragilidad y dependen-
cia (recurso) o fuente de frustracion cuando existen rupturas
a este nivel (necesidad).

Partiendo del modelo antropologico descrito, que reco-
noce nuestra naturaleza espiritual y la persona como ser
en relacion, el GES construyo un cuestionario basado en los
recursos/necesidades de conexidn en estos 3 niveles (intra-
personal, interpersonal y transpersonal) que puede ayudar
a explorar la plenitud o el vacio de la biografia de cada
paciente, e identificar aquellas necesidades que necesitan
ser atendidas/acompanadas, asi como los recursos o for-
talezas a reconocer y validar. De esta forma, el GES de
la SECPAL llegd por consenso a un modelo que recoge y
operacionaliza en un instrumento de medida 3 dimensio-
nes esenciales: los aspectos mas significativos de nuestras
relaciones intra, inter y transpersonales. Se trata del des-
arrollo de un instrumento en el contexto espanol, que recoge
las dimensiones mas relevantes de la espiritualidad apun-
tadas por la literatura®>®3'-3*) y adaptado especificamente
para cuidados paliativos, que sera presentado en futuros
trabajos.

Conclusiones

Esta revision evidencia algunas de las limitaciones
que detentan actualmente los instrumentos de medida
disenados para evaluar la espiritualidad en el marco de
los cuidados paliativos. Entre ellas cabe destacar la ausen-
cia de adaptaciones y validaciones a poblaciones espafolas,
la menor presencia de items/indicadores de la dimension
interpersonal de la espiritualidad, o la medida de las dimen-
siones objeto de estudio mediante items aislados en el
cuestionario, tratandose en algunos casos de items singula-
res, o la longitud excesiva de algunos cuestionarios. Estas
limitaciones se intentan paliar con el nuevo modelo que
aporta el GES de la SECPAL, que se apuntala en 2 pila-
res basicos: 1. un modelo de definicién de la espiritualidad
basado en la reflexion, la literatura cientifica, las tradicio-
nes de sabiduria y la practica clinica; 2. un cuestionario
breve, con adecuadas propiedades psicométricas, y con cla-
ves para favorecer un clima espiritual, que permite evaluar
eficientemente los recursos y las necesidades espirituales de
los pacientes de cuidados paliativos, en las 3 dimensiones
senaladas, desarrollado por y para nuestro contexto.

El presente trabajo, sin embargo, cuenta también con
restricciones, como por ejemplo, la falta de acceso a todos
los instrumentos indicados por las bases de datos, o la

limitacion idiomatica, en este caso, al inglés y al espanol.
Futuras investigaciones en esta area deberian de ampliar el
campo de revision, intentando incluir este tipo de informa-
cion.
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