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RESUMEN

Objetivo: Analizar qué factores subyacen a la esperanza al final de la
vida mediante el desarrollo de una escala de medida.

Método: Estudio de validacién. De una poblacién de
aproximadamente 300 asistentes a las Jornadas de Cuidados
Paliativos organizadas por un centro sociosanitario se recogieron

163 cuestionarios vélidos, 141 (86,5%) cumplimentados por mujeres
y 22 (13,5%) por hombres, con una media de edad de 40,92 afios
(DT: 14,52). Tras una revision bibliografica sobre el concepto de
esperanza se elabord un listado de 78 items y se realizé un andlisis
factorial exploratorio.

Resultados: Se obtuvo una escala de 69 items con seis factores:
compaiifa (20 ftems, alfa 0,921), espiritualidad (12 ftems, 0,907),
actitud personal (19 items, 0,864), negacién (3 items, 0,674),
sostener (7 items, 0,742) y lucha (8 items, 0,813). Existen diferencias
significativas (p < 0,05) entre las puntuaciones de los grupos que se
diferencian en cuanto a sus creencias sobre lo que hay mds alld de la
muerte. Puntan mds bajo los que no creen que haya nada frente a los
que creen que alli estdn los seres queridos y los que creen que después
estd Dios (242 frente a 264 y 269).

Conclusiones: Los resultados sugieren que la esperanza en
terminalidad se obtiene a través de tres vias: la relacién con otros (o
seres queridos), la relacién con Dios (o trascendencia) y la relacién
con uno mismo (o actitud personal). Destacamos que la espiritualidad
anade esperanza al que cree en que hay algo mds alld (sean los seres
queridos o Dios) ante la situacién de terminalidad.

PALABRAS CLAVE: cuidados paliativos, esperanza, escala de
medida, espiritualidad.

= INTRODUCCION

La atencién en cuidados paliativos recoge dos aspectos fundamentales:
por un lado, prevenir y curar enfermedades, y por otro ayudar a los seres
humanos a morir en paz'?. Existe consenso en cuanto a los factores que
afectan a la calidad de vida en fase terminal: entre ellos se incluyen aspec-
tos emocionales, espirituales, de comunicacién entre los participantes del
proceso y los relativos al control personal. La intervencién psicosocial es
pieza clave en cualquiera de estos aspectos y contribuye a canalizar e inte-
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ABSTRACT

Objective: to analyse the factors that underlie the hope at the
end of life through the development of a measurement scale.
Method: Validation study. Of a population of approximately
300 attendees at the Conference on Palliative Care organized
by a healthcare center, 163 valid questionnaires were collected,
141 (86.5%) women and 22 (13.5%) men, with an average
age of 40,92 (d.t. 14.52, 17 and maximum 75 minimum).
After a review of the literature on hope concept and definitions
by recognized authors a list of 78 items was developed and a
exploratory factor analysis was developed.

Results: a 69 items scale with 6 factors was obtained:
Company (20 items, alpha 0.921), Spirituality (12 items,
0.907), Personal attitude (19 items, 0.864), Denial (3 items,
0.674), Hold (7 items, 0.742) and Fight (8 items, 0.813).
There are significant differences (p < .05) among scores of
groups that differ in their beliefs about what lies beyond death.
They scored lowest, those who do not believe there is anything
against those who believe that there are lovedones and those
who believe that after is God (242 vs 264 and 269).
Conclusions: results suggest that hope is obtained through

a 3-way path, the relationship with others (or beloved),

with God (or trascendence) and with one’s self (or personal
attitude). We emphasize that the spirituality adds hope to
whom believe that there is something beyond (beloved or
God) in terminality situation.

KEYWORDS: palliative care, hope, scale measurement,
spirituality.

grar las dificultades que pueden surgir’®. Como enfatizan Kiibler-Ross’ y
otros autores™’, el acompafnamiento al enfermo y a su familia les ayuda a
aceptar su realidad enfrentando su propia muerte.

Tradicionalmente es en el campo del debate filoséfico tinicamente
donde se han cuestionado los contenidos de la esperanza'®"®. Desde la
cultura judeocristiana se define la esperanza como una de las necesida-
des espirituales fundamentales al final de la vida. Desde este enfoque,
la esperanza es mayor si se cree que hay alguna forma de vida después
de la muerte!*?.
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La esperanza en cuidados paliativos se describe como un fenémeno
que experimentan pacientes y familiares, como un concepto o como un
constructo®?. La investigacion sobre esperanza y desesperanza mues-
tra que estas experiencias afectan a las personas en las relaciones (entre
pacientes y familiares) y consigo mismos (también en forma de mejor o
peor evolucién clinica)**.

Los estudios que se centran en su significado en pacientes lo defi-
nen como forma de afrontamiento de la enfermedad terminal, como
fuerza interior y como forma de vivir el presente. Las dimensiones
mis significativas de la esperanza estdn relacionadas con las relaciones
significativas®, la espera de algo bueno y la reconciliacién con la vida*
y la espiritualidad”. Cuando se han utilizado escalas de medida de la
esperanza® u otros instrumentos®? se ha visto que los pacientes tienen
incluso mds esperanza que los familiares.

En nuestro pais, un estudio reciente realizado en una muestra de
66 usuarios de una unidad de cuidados paliativos (UCP) con atencién
espiritual revela que el 82% de los pacientes viven esperanzados, y de
hecho la atencidn espiritual les sirve de ayuda para encontrar sentido a
su existencia®. Se observa también en este estudio la gran variabilidad
ya mencionada por otros autores® en la vivencia del proceso de morir.
En el mismo momento en que los pacientes tienen esperanza, sus cui-
dadores no la tienen (o la tienen, pero en menor medida); sin embargo,
una vez los pacientes fallecen (a los 6 meses), sus cuidadores vuelven a
mostrarla. Estos aspectos aparecen repetidamente en los estudios, pero
no existen investigaciones que concreten en qué consiste la esperanza
para el enfermo terminal.

Por otro lado, muchos estudios sobre esperanza se han centrado
en la desesperanza. De hecho, los instrumentos de medida més utili-
zados en el dmbito de los cuidados paliativos son escalas de desespe-
ranza® . Existen muchas maneras de indagar en estas cuestiones. En
el caso de construir escalas o cuestionarios de medida, sobre todo en
dmbitos de tanto sufrimiento como el de los cuidados paliativos®, es-
tas han de ser instrumentos de evaluacién sencillos, ficilmente com-
prensibles, relevantes y éticos®. Y, aunque su funcionalidad responda
principalmente a la eliminacion del factor subjetivo del evaluador, es
deseable que en lo posible constituyan también un elemento terapéu-
tico para el que estd siendo investigado®. Una escala que evalta des-
esperanza puede ocasionar distrés y malestar, mientras que una escala
que evalla esperanza puede generar, al menos en cuanto al contenido
de los {tems, esperanza en la terminalidad. De esta forma, también se
podrian analizar cudles son los factores que subyacen a la esperanza y
las formas de generar o mantenerla al final de la vida.

= OBJETIVOS

Teniendo en cuenta estas premisas, el objetivo de este estudio fue di-
sefar un instrumento de medicién de la esperanza y sus componentes,
sencillo y de fdcil uso para los equipos interdisciplinares dentro del dm-
bito de los cuidados paliativos.

= MATERIAL Y METODO

Disefio del estudio: Estudio de validacién de una escala de medida de la
esperanza ante la enfermedad terminal.

Participantes: de una poblacién de aproximadamente 300 asistentes
a las Jornadas de Cuidados Paliativos organizadas por un centro socio-
sanitario y formativo de la comunidad de Madrid, contestaron al cues-
tionario 183 personas, pero se eliminaron 22 cuestionarios, con lo que
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resulté una muestra final de 163; de ellos, 141 (86,5%) eran mujeres
y 22 (13,5%), hombres, con una media de edad de 40,92 anos (DT:
14,52, minimo 17 y méximo 75). Dado el perfil de invitados a las Jor-
nadas, se conocia que la mayorfa de los asistentes estaban relacionados
con la experiencia de terminalidad.

Instrumento: se realizd una revisién bibliografica sobre el con-
cepto de esperanza. Para ello se estudiaron las definiciones de au-
tores y estudios reconocidos!7*1023137 A partir de ahi se elabord
un listado de ftems que recogfan los contenidos revisados y posibles
significados especificos ante la terminalidad, tratando de recoger di-
mensiones relativas tanto al apoyo psicoemocional como de sentido
trascendente.

Distintos expertos (en humanizacion de la salud, en relacién de ayuda
y atencién espiritual, en asistencia espiritual, en enfermerfa clinica e in-
vestigacién y en teologfa) realizaron la labor de jueces. Durante el proce-
so de validacion de contenido (o exploracién de si el instrumento mide
el concepto que quiere medir) analizaron los ftems redactados como
opciones vélidas o no para los contenidos de la esperanza. Esto se realizd
en dos fases. En la primera eliminaron, afiadieron y modificaron ftems.
En la segunda se les envi6 el ejercicio definitivo para que mostraran su
conformidad con el resultado final.

Este cuestionario resultante de 78 items inclufa tres apartados que
diferenciaban entre componentes de la esperanza, lo que se necesita
para tener esperanza en la enfermedad terminal y qué es la esperan-
za en enfermedad terminal. El primer apartado bajo el encabezado
“La esperanza ES...” inclufa 34 items y el segundo apartado bajo el
encabezado “Ante la fase terminal de una enfermedad...”, se dividia
en dos partes: “Para tener esperanza NECESITARIA...” (21 ftems) y
“Mi esperanza SERTA...” (21 items). La primera parte a puntuar del
1 (totalmente en desacuerdo) al 5 (totalmente de acuerdo), y la segun-
da parte del 1 (nada) al 5 (mucho), dependiendo del grado de acuerdo
con la afirmacién.

Ademds, para obtener evidencias de relaciones con otras variables se
recogié una afirmacion con tres opciones de respuesta a elegir: Mas alld
de la muerte... 1) yo creo que no hay nada, 2) yo creo que nos encon-
tramos con nuestros seres queridos, y 3) yo creo que nos encontramos
con Dios (la Divinidad, el Amor, la Felicidad), ya que segtin la literatura
especializada'®">"?, en nuestra cultura la esperanza ante la enfermedad
terminal es mayor si se cree que hay alguna forma de vida después de la
muerte (opcién 2 o 3).

También se recogi6 la existencia de experiencias de terminalidad
previas: 1) no he vivido de manera cercana experiencias de terminali-
dad, 2) si, vinculadas a una UCP y 3) si, pero sin vincular a una UCP
y otras variables demograficas: edad, sexo, religion (catélica, otras y
ninguna), formacién (universitaria 0 no) y profesién (sociosanitaria
0 no).

Procedimiento

El cuestionario se entregd a todos los asistentes a unas Jornadas de Cui-
dados Paliativos y Familia junto con la documentacién entregada en las
mesas de inscripcion. Se pidi6 la colaboracién y que lo entregaran antes
de finalizar las Jornadas y se recogieron en las mesas de inscripcion.

Analisis estadisticos

Se utilizaron los paquetes estadisticos SPSS v18.0 y FACTOR v7.02.
Se eliminaron aquellos cuestionarios con méds de un 10% de omisiones
en sus respuestas y los valores perdidos se reemplazaron por la media de
la serie.
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Para analizar la estructura subyacente de la escala se realizé el andlisis
factorial exploratorio de ejes principales. La extraccién de factores me-
diante el método de andlisis paralelos (en el programa FACTOR) y la
rotacion fue oblicua Oblimin. Tanto en la escala global como para las
subescalas se obtuvo la fiabilidad mediante consistencia interna (global
con el coeficiente alfa de Cronbach y por el método de dos mitades con
el coeficiente de Spearman-Brown). Para todos los {tems se obtuvieron
los indices de homogeneidad corregida. Se utiliz6 la # de Student para
contrastar diferencias de medias entre niveles de variables categdricas y
ANOVA cuando eran més de dos niveles a contrastar. Los contrastes post
hoc, mediante el estadistico HSD de Tukey a no ser que se incumpliera
la igualdad de varianzas, donde se utiliz6 Games-Howell. El cdlculo del
tamafio del efecto, mediante eta cuadrado parcial.

= RESULTADOS

La tasa de respuesta fue de alrededor del 61%. En la muestra de estudio
(tabla 1) la mayoria se declararon creyentes catdlicos y habian vivido
experiencias cercanas de terminalidad. Aproximadamente la mitad de la
muestra tenfa formacién universitaria y declararon creer que mds alld de
la muerte se encuentra Dios o alguna forma de divinidad.

Tabla 1. Descripcién de la muestra

o | ree

Mujer 141 86,5
Hombre 22 135
Total 163 100,0
No universitaria 68 430
Universitaria 0 57,0
Total 158 100,0
Sociosanitaria 112 72,3
Profesion No sociosanitaria 43 21,1
Total 155 100,0
Creyente catdlico 107 68,6
Creyente otra religion 12 17
No creyente 37 23,7
Total 156 100,0
No he vivido 37 24,0
SOCCIEER i vinculada a una UCP 54 35,1
de termina-
lidad S, fuera de una UCP 63 409
Total 154 100,0
No hay nada 34 231
A [Fry | Estén los seres queridos 45 306
CLUELER  Dios, divinidad. . 68 463
Total 147 100,0

UCP: unidad de cuidados paliativos.
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En los cuestionarios en los que se reemplazaron los valores perdidos
por la media de la serie, los {tems que mds reemplazos obtuvieron fueron
el 9, 14y 12 con 8, 7 y 6 reemplazos, respectivamente.

Para la validacién estadistica del cuestionario el resultado de la ex-
traccién de factores mediante andlisis paralelos (FACTOR v7.02) fue
de 6, por lo que en el andlisis factorial exploratorio posterior (SPSS
v18.0) se determind en 6 el nimero de factores. Se eliminaron aque-
llos ftems (5 en total) que saturaban menos de un 0,35 en el factor y
aquellos con un coeficiente de homogeneidad corregida menor de 0,3.
De esta forma, la escala que inicialmente contaba con 78 {tems quedd
en 69 (tabla 2).

Para interpretar los factores se tomé como referencia principal el item
con mayor saturacién en cada uno de ellos (tabla 2, en negrita). Se deta-
llan las caracteristicas de los factores obtenidos en la tabla 3.

El primer factor, nombrado compasiia (20 items), hace referencia a la
esperanza que aporta la compafia de los seres queridos, al aporte emo-
cional que generan el conjunto de las actitudes de las personas que ro-
dean el proceso de despedida (familiares o seres queridos). Dicho aporte
se plasma en términos de confianza, dignidad, afecto, confort, optimis-
mo, consuelo, etc., para el enfermo. Su alfa de Cronbach fue de 0,921.

El segundo factor se nombré espiritualidad (12 items), ya que sus
items hablan de la esperanza que se obtiene de la vivencia espiritual,
recogido en tiempos para espacios de oracion, sentir fe, trascender, saber
que hay algo mds all4, etc. Su alfa fue de 0,907.

El tercer factor, actitud personal (19 {tems), recoge la esperanza de-
rivada de tener una actitud personal saludable o positiva, actitudes de
apoyo en uno mismo, realizacién de deseos, ilusién, bien propio... que
fortalece la vivencia de integracién personal, ayudando a minimizar el
sufrimiento. Su alfa de Cronbach fue de 0,864.

El factor 4, negacidn, incluye tres afirmaciones que niegan el sufri-
miento, no saber lo que pasa, no sentir y la creencia de que la esperanza
es imposible. Su alfa fue de 0,674.

El quinto factor se nombrd sostener (7 items), ya que recoge la es-
peranza derivada de ser capaz de atravesar la vivencia de la situacién
terminal con un alfa de 0,742.

El dltimo, lucha, recoge la esperanza que se obtiene de los movimien-
tos activos de superacion. Especifica que para tener esperanza se necesita
capacidad de esfuerzo. Consta de 8 ftems y un alfa de Cronbach de
0,813.

Las correlaciones de Pearson obtenidas entre factores fueron entre
primero y tltimo (r = 0,340) y segundo y quinto (r = 0,347). Los items
ambiguos (que saturaban mds de 0,35 en dos factores, como el 14) se
dejaron en el factor al que habfan sido asignados, ya que su redaccién
encajaba mejor.

El coeficiente de Spearman-Brown para la fiabilidad mediante el mé-
todo de las dos mitades para la escala global resultante fue de 0,624.

En la bisqueda de evidencias de validez de contenido se realizo el
ANOVA de 1 factor (tabla 4) para contrastar diferencias de medias en
escala y subescalas entre los niveles de la variable categorica “Mds alld de
la muerte”. La prueba de Levene confirmd la hipétesis de igualdad de
varianzas, por lo que se procedié a los contrastes post hoc mediante HSD
de Tukey, a excepcién del factor 2, espiritualidad, donde no asumiendo
varianzas iguales, se utiliz6 Games-Howell.

En las puntuaciones totales de la escala se encontraron diferencias
significativas (tabla 4). Los tamafios del efecto (eta cuadrado parcial)
fueron para la escala total: 0,128 (segtin Cohen moderado-severo), para
el factor 2: 0,427 (severo) y para el factor 5: 0,065 (moderado).

Aunque se obtienen algunas diferencias de medias (¢ de Student para
muestras independientes) entre niveles de formacion (los no universita-
rios puntian mds alto en factor 4 y mds bajo en factor 5), el tamano del
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Tabla 2. Factores y pesos factoriales por ftem, obtenidos en el andlisis factorial exploratorio (matriz de configuracion o rotada)

items del cuestionario

71. SERIA.... sentirme acompaiiado

Factores obtenidos

0014 0203 -027 007

60. SERIA. .. sentir confianza 0,666 0,05 003 0126 0021 0132
63. SERIA. .. sentir dignidad 0663 0029 0075 -0049 07165  -0,068
59. SERIA. .. sentir afecto 0627 0006 003 -0137 0018 0016
72. SERIA. .. sentirme confortado/a 06 0,14 005 -0,144 0081 0144
66. SERIA. .. sentir optimismo 0598 0052 0092 0015 -0097 0185
58. SERIA. ... no tener miedo a morir 0,589 0,01 0193 0108 0226 0
61. SERIA. .. sentir consuelo 0588 0121 -0033 0008 0174 0025
B4. SERIA. .. sentir disponibilidad 0558 -0012 0042 0,049 0,22 0,075
69. SERIA. ... sentir sequridad 0554 008 0016 0073 -0119 0271
68. SERIA. .. sentir fuerza 053 0126 015 0038 -0159 0286
67. SERIA. .. sentir paciencia 0523 0203 0043 0032 0133 024
78. SERIA. .. sentir descanso 0503 0001 0M4 0045 0143 0019
53. NECESITARIA. .. reconciliarme conmigo mismo/a 04% 0116 -0063 0221 015 019
70. SERIA. .. sentir vitalidad 0443 0006 0059 018 -0181 0326
73. SERIA. .. sentirme feliz 0439 006 008  -014 -0239 023
51. NECESITARIA. .. tener cerca a mi familia 0421 0053 0183 -0242 0094 0308
76. SERIA. .. sentirme persona 0421 0214 0016 0232 -0209 0175
43 NECESITARIA. .. no tener dolor 0415 0036 -0043 0,069 013 0127
62. SERIA. .. sentir coraje 03% 0076 0071 009 0131 0065
45. NECESITARIA. .. tener ratos de oracion 0034 0%5 -009 0007 -002 0,091
65. SERIA. .. sentir fe 0111 0844 -0057 0091 0134 0042
46. NECESITARIA. .. saber que hay algo més all4 0039 0774 -0013 -0027 0068 0,064
48. NECESITARIA. .. tener quien me apoye espiritualmente 0059 0653 0043 0087 0124 0205
74. SERIA. .. sentirme fiel a mis creencias 0224 0648 0114 0004 004 0,032
16. ESPERANZA. .. es creer que con la muerte no acaba todo 0025 ~ 0568 0257 0033 0053 -0,165
7.ESPERANZA. .. es creer en el amor que trasciende o va mas alld de mis seres queridos 0019 0558 0,106 0,17 0204  -0,099
18. ESPERANZA. .. es creer que la vida es eterna 0083 0558 0281 0207 015  -0,267
75. SERIA. .. sentirme perdonado/a 0364 0526 0007 0206 -00% 0045
24, ESPERANZA. ... se plasma en el rito religioso 0157 0508 0079 0245 0152 0,152
20. ESPERANZA. ... es confiar en que en el corazén hay perddn 0059 0506 0316 0099 0189 -0,149
14. ESPERANZA... es creer que no voy a sufrir 0038 0082 0642 0364 -0146 -0,144
19. ESPERANZA. .. es sentir que estoy satisfecho/a con mi vida 0023 0,053 06 0114 0217 0044
15. ESPERANZA. .. es sentirse seguro/a 0039 0117 | 0592 -0073 -0031 -0,062
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ites del fionar Factores obtenidos
ems del cuestionario
Ilﬂllnﬂll

17. ESPERANZA. .. es la expresion natural de un deseo 0054 0022 0576 0009 -0,096

9. ESPERANZA. .. es el arte de conseguir que el proceso sea una sucesion de presentes gustosos 0,064  -0,125 = 055  -0,078 -0,1 0,04
4. ESPERANZA. .. es pensar en algo concreto y determinado que deseo que llegue cuantoantes 008 -0014 0523  029% 0,161 0,069
13. ESPERANZA. .. es aguardar con paciencia 0111 0111 05 0104 0042 0191
12. ESPERANZA. .. es el deseo del propio bien que es inherente a la vida 0,05 0,24 0496  -0044 0149  -0142
10. ESPERANZA. .. es una forma de proyeccion, ilusion, expresion de un deseo 0065 -0197 0494 005 -0006 0126
3. ESPERANZA. .. es estar vigilante, alerta frente a lo desfavorable 0,03 0082 0448 01% 0027 001
5. ESPERANZA. .. es vivir con pasion lo que me sucede 00 0066 = 0428 0224 0202 -0,0%
2. ESPERANZA. .. significa poder alegrarse en algunos momentos 0143  -009 0427 0189 0077 -0135
1. ESPERANZA. .. es confiar en la realizacion de mis deseos 0144 0204 0422 0,081 019 0121
28. ESPERANZA. ... permite superar las frustraciones 0111 0002 0418 -0263 0268 0,188
6. ESPERANZA. .. es creer en el amor existente entre las personas 0168 0345 ~ 0404 -0151 0079 -0274
33. ESPERANZA. .. se encuentra en las personas que me acompafian 0044 0027 0403 -0003 0102 0112
11. ESPERANZA. .. es ser capaz de trascender los deseos particulares 0112 0056 = 0397 -02056 0254 0114
27. ESPERANZA. .. surge de las experiencias positivas vividas 0086 008 0368 0014 0,05 0,207
8. ESPERANZA. .. es moverse hacia la conquista de un bien alto y diffcil 0033 0246 035 0105 0048 -0,023
34. ESPERANZA... para tener esperanza es mejor no saber lo negativo 003 -0011 0165 0571 0063 0,126
77. SERIA. .. no sentir 0006 0044 0091 ~ 0536 0049 -0015
31. ESPERANZA. .. es imposible tener esperanza en la enfermedad terminal 0068 -0708 0103 0446 -0099 0024
21. ESPERANZA... permite vivir la inseguridad 0023 005 0008 -0028 0577 -0,067
23. ESPERANZA. .. permite vivir la angustia 0006 0102 0052 0079 0565 -0,003
22. ESPERANZA. .. se plasma en el encuentro personal 0057 0,183 018 014 0477 0,092
25. ESPERANZA. .. se va generando activamente en medio de la adversidad 0028 0038 0199 -008 0444 0075
26. ESPERANZA. ... permite sentir que los limites de la naturaleza se pueden franquear 0077 0183 0167 0009 = 0429 0154
35. NECESITARIA. .. cerrar asuntos pendientes 0102 0064 0043 -0131 039  -0,009
30. ESPERANZA. ... es dinamica, no se sacia, es inquieta y busca 0086 -0069 0187 0248 @ 0366 -0,014
37. NECESITARIA. .. capacidad de esfuerzo 0134 0005 0059 0128 0036 0577
56. NECESITARIA. .. saber luchar o combatir 0027 0026 0151 0138 0 0,544
52. NECESITARIA. .. hablar de mis sentimientos 0279 0032 0029 0286 0188 0478
44. NECESITARIA. ... poder razonar 0264 0132 0021 0077 -0047 = 0463
38. NECESITARIA. ... compartir mi vivencia 0173 0111 004  -0123 0173 0438
40. NECESITARIA. .. creer que me puedo curar 0065 0167 0153 0339 -0,148 0437
41. NECESITARIA. .. darle sentido a lo que me pasa 0058 0212 008 023 0146 043
50. NECESITARIA. .. ser perseverante 0295 07102 0067 0063 0159 = 0425
42. NECESITARIA. .. momentos de disfrutar 0137 -0126 0146 -029 0151 0393
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Tabla 3. Descripcién de los factores
Cronbach
0928 262,54
DT desviecidn tipica.
Tabla 4. Diferencias de medias obtenidas en el ANOVA de 1 factor

Compaiiia 83,9799

Espiritualidad 33,4254°
Actitud personal 64,4007
Negacion 71,0392
22,5403°
31,3597
Escala total 242,7451°

ab | as diferencias entre casillas que no comparten mismo superindice son estadisticamente significativas p< 0,05.

efecto es muy pequefio para tenerlo en cuenta. Ni en sexo ni en profe-
sién se encontraron diferencias.

La edad correlaciona directamente con factor 2 y factor 5, pero la
correlacién mds alta es moderada (en el factor 2: coeficiente de co-
rrelacién de Pearson 0,455 p < 0,01) y el tamafio del efecto pequeio
D Cohen: 0,20).

—

descritas (dimension emocional, control y creencias). La organizacién
de las dimensiones obtenida recoge la relacién con los otros (compania),
con uno mismo (actitud personal, negacién, lucha, sostener) y, en este
caso por la situacion de terminalidad, un factor muy importante, la re-
lacién con el mds alld (espiritualidad).

En la linea que en otros estudios'*'**, nuestros resultados avalan
la hipétesis de que la espiritualidad es un componente que anade espe-

102  Gerokomos. 2016;27(3):97-103

Nada (n=34) Seres queridos (n =45)

mm

11,14 24/100 20 4,32
10,22 18/60 12 377
10,89 22/ 19 3,52
2,89 3/14 3 2,21
4,62 10/35 7 3,55
4,92 8/40 8 4,07
2948 134/337 69 3,80

Mas alla de la muerte

Dios (n=68)

87,7503 86,2005
44,3518° 50,7128°
67,1529 67,9312
72882 6,3602
24,8686 2 25,5549°
32,7236 33,0863
264,1355° 269,8459°

ranza a las personas que la viven; tienen menos esperanza los que creen
que mds alld de la muerte no hay nada, que los que creen que existe un
reencuentro con seres queridos o con alguna forma de divinidad. Y es
el factor 2, espiritualidad, el que diferencia las puntuaciones entre estos
tres grupos.

Por otro lado, el hecho de que el grupo que cree en el reencuentro con
los seres queridos puntie alto en espiritualidad habla de la flexibilidad
de los componentes de la esperanza y supone evidencia de validez de
contenido.

Las correlaciones entre factores también son coherentes; es razona-
ble que compania de los seres queridos correlacione con lucha, ya que
en los aspectos que recoge lucha participan los seres queridos (com-
partir vivencia, expresar sentimientos...). Estos dos factores fueron
los mds puntuados, con una media de 4,32 y 4,07 por item, lo que
también sugiere que la fuente de esperanza mayor se canaliza a través
de la relacién con los otros, como se recoge también en la bibliogra-
f{a*. De la misma forma, el hecho de puntuar alto en espiritualidad
ayuda no solo a sostener, sino también a aceptar el sufrimiento pre-
sente sin negarlo.
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Al igual que los aspectos que aportan calidad de vida en fase ter-
minal incluyen aspectos emocionales, espirituales y relativos al con-
trol personal, nuestros resultados sugieren que los distintos com-
ponentes que crean esperanza se transmiten a través de tres vias:
en la relacion con los demds a través de los seres queridos, a través
de la espiritualidad®*? y a través de la relacién con uno mismo.
Son resultados que refuerzan la hipétesis del efecto protector de
la esperanza>!®!>1715 Asi, podemos hablar de factores que afiaden
esperanza (no son imprescindibles para poder tenerla, pero si que
aportan esperanza en la vivencia terminal) y factores necesarios para
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Entre las limitaciones del estudio, la muestra, pequefia para un niimero
elevado de ftems. Aun asi, se ha obtenido una escala fiable y vélida sus-
ceptible de ser abreviada para contemplar una estructura de tres factores
de utilidad evidente, ya que constituye una forma sencilla de detectar el
origen de la falta de esperanza en enfermos terminales y en sus familiares o
cuidadores, para poder afinar atiin mds la atencién centrada en la persona.
Este estudio permite ordenar aspectos que por ser de entidad tan abstracta
en muchas ocasiones se confunden. Ademds permite un trabajo de evalua-
cién que respeta la integridad del paciente y del familiar, poniéndole en
contacto con aspectos positivos de su vivencia para ayudarles a afrontar la

tener esperanza.

situacion ante la que se encuentran m

= BIBLIOGRAFIA

1. Bayés R, Borras FX. ;Qué son las necesidades espirituales? Med 16. Benito E, Barbero J. Espiritualidad en cuidados paliativos: la di- 29. Bermejo JC, Lozano B, Villacieros M, Gil M. Atencidn espiritual
Pal. 2005;12:99-107. mension emergente. Med Pal. 2008;15:191-3. en cuidados paliativos. Valoracién y vivencia de los usuarios.
2. Benito E, Barbero J, Payas A, Dirs. El acompafiamiento espiritual 17. Bermejo JC. Acompafiamiento espiritual en cuidados paliativos. Med Pal. 2013;20(3):93-102.
en cuidados paliativos. Una introduccién y una propuesta. Ma- Santander: Sal Terrae; 2009. 30. Bermejo JC, Lozano B, Villacieros M, Carabias R. Opinidn de los profe-
drid: Aran Ediciones; 2008. 18. Cachdn E. Aspectos emacionales y espirituales en la terminali- sionales de cuidados paliativos sobre la atencion espiritual. Etica de los
3. Callahan D. Death and the research imperative. N Engl J Med. dad. Madrid: San Pablo; 2008. Cuidados. 2012;5(10). [Consultado el 19 de febrero de 2013]. Disponible
2000;342:654-6. 19. Utne I, Miaskowski C, Paul SM, Rustgen T. Association between en: http://www.index-f.com/eticuidado/n10/et8040.php>.
4. Bayés R, Limonero JT, Romero E, Arranz P. ;Qué puede ayudarnos hope and burden reported by family caregivers of patients with 31. Beck AT, Weissman A, Lester D, Trexler L. The measurement
amorir en paz? Med Clin (Barc). 2000;115:579-82. advanced cancer. Support Care Cancer. 2013;21(9):2527-35. of pessimism: The Hopelessness Scale. J Consult Clin Psychol.
5. Acero Saez C. El Trabajo Social con enfermos terminales. Do- 20. Everson SA, Goldberg DE, Kaplan GA, Cohen RD, Pukkala E, Tuomi- 1974:42(6):861-5. doi: 10.1037/h0037562
cumentos de trabajo social: Revista de trabajo y accién social. lehto J, et al. Hopelessness and risk of mortality and incidence of 32. Rosenfeld B, Breitbart W, Stein K, Funesti-Esch J, Kaim M, Krivo
1997;12:127-43. myocardial infarction and cancer. Psychosom Med. 1996;58:113-21. S, et al. Measuring desire for death among the medically ill: The
6. Bermejo Higuera JC, Lozano Gonzélez B, Villacieros Durban M. La 21. Benzein E, Norberg A, Saveman B-I. The meaning of the lived ex- Schedule of Attitudes towards Hastened Death. Am J Psychiatry.
atencion psicosocial como perspectiva integradora en cuidados perience of hope in patients with cancer in palliative home care. 1999;156(1):94-100.
paliativos. Documentos de Trabajo Social: Revista de trabajo y Palliat Med. 2001;15:117-26. 33. Rosenfeld B, Breitbart W, Galiatta M, Kaim M, Funesti-Esch J,
accion social. 2015;54:240-50. 22. Benzein E, Saveman B-I. One step towards the understanding of Pessin H, et al. The schedule of attitudes toward hastened death:
7. Kubler-Ross E. Sobre la muerte y los moribundos. Barcelona: De- hope: a concept analysis. Int J Nurs Stud. 1998;35:322-9. Measuring desire for death in terminally ill cancer patients. Can-
bolsillo; 2005. 23. Morse JM, Doberneck B. Delineating the concept of hope. Image cer. 2000;88(12):2868-75.
8. Bayés R. Morir en paz: evaluacién de los factores implicados. J Nurs Sch. 1995;27:277-85. 34. Galiana L, Oliver A, Sancho P, Tomés JM. Dimensionality and va-
Med Clin (Barc). 2004;122(14):539-41. 24. Ferrell BR, Grant M, Dean GE, Funk B, Ly J. ‘Bonetired": the ex- lidation of the dispositional hope scale in a Spanish sample. Soc
9. Bermejo JC. Duelo y espiritualidad. Santander: Sal Terrae; 2012. perience of fatigue and its impact on quality of life. Oncol Nurs Ind Res. 2015;120(1):297-308..
10. Lain Entralgo P. La espera y la esperanza. Madrid: Alianza; 1984. Forum. 1996;23:1539-47. 35. Carvajal A, Centeno C, Watson R, Martinez M, Sanz A. ;Cémo va-
11. Moltmann J. Experiencias de Dios, Sigueme. Salamanca: Clie; 25. Aranda SK, Hayman-White K. Home caregivers of the person lidar un instrumento de medida de la salud? An Sist Sanit Navar.
1983. with advanced cancer: an Australian perspective. Cancer Nurs. 2011;34:63-72.
12. Héring B. Liberi e fedeli in Cristo, Il. Roma: Paoline; 1980. 2001;24:300-7. 36. Bayés R. Dificultades para el disefio de instrumentos de evalua-
13. Kung H, Jens W.. Morir con Dignidad: Un Alegato A Favor de la 26. Benzein EG, Berg AC. The level of and relation between hope, cion psicoldgica en cuidados paliativos. Med Paliat. 2003;10(supl
Responsabilidad. Madrid: Trotta; 1997. hopelessness and fatigue in patients and family members in pa- 1):74-6.
14. Proot IM, Bu-Saad HH, Crebolder HF, Goldsteen M, Luker KA, Iliative care. Palliat Med. 2005;19:234-40. 37. Holloway M. Death the great leveller? Towards a transcul-

Widdershoven GA, et al. Vulnerability of family caregivers in
terminal palliative care at home; balancing between burden and
capacity. Scand J Caring Sci. 2003;17(2):113-21.

. Barbero L. El apoyo espiritual en cuidados paliativos. Lab Hosp.

2002;263:5-24.

21.

28.

Borneman T, Stahl C, Ferrell BR, Smith D. The concept of hope in
family caregivers of cancer patients at home. J Hosp Palliat Nurs.
2002;4:21-33.

Chapman K, Pepler C. Coping, hope, and anticipatory grief in family
members in palliative home care. Cancer Nurs. 1998;21:226-34.

38.

tural spirituality of dying and be-reavement. J Clin Nurs.
2006;15(7):833-9.

Lin HR, Bauer-Wu SM. Psycho-spiritual well-being in patients
with advanced cancer: an integrative review of the literature.
J Adv Nurs. 2003;44(1):69-80.

Gerokomos. 2016,27(3)97-103 103



