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3 RESUMEN:

La espiritualidad es una arista importante en la mantencion y mejora de la calidad
de vida del paciente paliativo. Se han encontrado varias relaciones positivas entre la
espiritualidad con la salud mental y fisica. En el caso de los pacientes paliativos, la
satisfaccion de sus necesidades espirituales les pueden ayudar a encontrar calma y bienestar
en el proceso del morir, disminuyendo complicaciones sintomaticas varias y los costos
respectivos en salud.

En nuestro pais existe un desarrollo incipiente de los cuidados paliativos que se
demuestra por la falta de instrumentos adaptados y validados que midan especificamente la
espiritualidad. Por ello el siguiente proyecto buscé adaptar culturalmente el Cuestionario
Grupo de Espiritualdad (CGES) de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, mediante
las fases de consolidacion de comité de expertos y de pre-test o entrevista cognitiva. Esta
investigacion cualitativa surge desde un paradigma constructivista, con un disefio de
estudio de caso (collective case) cuyo caso es: “El grado de compresion de los items y
constructos subyacentes del Cuestionario GES”. Se realizaron entrevistas cognitivas semi-
estructuradas en profundidad a 10 profesionales de la salud y 10 pacientes de cuidados
paliativos. Los datos recabados se analizaron mediante Anélisis Tematico, una metodologia
que identifica, analiza y reporta patrones (o temas). Durante toda la investigacion se
utilizaron los criterios de rigor y de ética correspondientes.

Se generd una propuesta de version chilena del CGES que incluye consideraciones
de los procesos cognitivos involucrados en la interpretacion de los items originales
(comprensién, llamada, juicio y respuesta), ademas de preguntas complementarias que
ayudarian al profesional a adentrarse en el cuidado espiritual de los pacientes. En la
adaptacion cultural también se incorporé la evaluacion global del instrumento, donde los
participantes destacan lo adecuado del desarrollo, la integralidad de su vision y lo
terapeutico de sus pregunta, y critican lo limitado de la metologia cuantitativa de respuesta
para abarcar informacién importante del paciente. Los participantes también reportan
temas faltantes en el CGES (ej: muerte, sufrimiento, derivacién, conclusion, etc.). La
adaptacion también dio cuenta mediante temas emergentes, de las dindmicas que surgen en
la aplicacion del cuestionario CGES: variabilidad, particularidad, mutabilidad y

temporalidad.



4 INTRODUCCION Y FORMULACION DEL PROYECTO:

Los Cuidados Paliativos (CP), son una aproximacion que “mejora la calidad de vida
de los pacientes y sus familias que enfrentan problemas asociados con enfermedades que
amenazan la vida, a través de la prevencion y el alivio del sufrimiento mediante la temprana
e impecable identificacion y evaluacion y el tratamiento del dolor y otros problemas,
fisicos, psicosociales y espirituales” (OMS, s.f.-b).

En Chile actualmente, la atencién de los pacientes oncoldgicos paliativos se efectla
a traves de lo establecido en la Guia Garantias Explicitas en Salud (GES) “Alivio del Dolor
por Céancer Avanzado y CP”, la que busca mejorar la asistencia integral al paciente y a su
entorno. Para ello, establece como aproximacién fundamental realizar una evaluacion
integral tanto del paciente como de su familia (MINSAL, 2011). A pesar de ello, no aparece
en la Guia GES la recomendacion de la utilizacion de algin instrumento especifico para
abordar la espiritualidad y/o religiosidad (MINSAL, 2011). Por otro lado, si bien existe un
instrumento adaptado y validado en poblacion chilena que se aproxima a la espiritualidad,
la Escala Numérica para Evaluar Sintomas Espirituales (ENESE) (Reyes et al., 2017), este
no apunta al mismo constructo abordado por el CGES, las Necesidades Espirituales de los
pacientes.

Dentro de los CP la Evaluacion Espiritual es un proceso profundo y continuo de
evaluacion de las necesidades, recursos y sintomas espirituales del pacientes, realizado por
un individuo que posea un alto entrenamiento en cuidado espiritual (Balboni et al., 2017).
Muchos autores concuerdan que en esta area, la disponibilidad de instrumentos de
evaluacion espiritual cuantificables, validos, confiables y que midan aspectos relevantes es
muy escasa (Balboni et al., 2017). Uno de los instrumentos de Evaluacion Espiritual méas
completos es el Cuestionario Grupo de Espiritualidad (CGES) de la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (SECPAL) (Balboni et al., 2017). Este consta de 6 preguntas abiertas
que ademas de buscar recursos y preocupaciones, facilitan la confianza y la revelacion de la
biografia del paciente y de su mundo interior. Estas preguntas ayudan a crear y compartir
un espacio de intima comunicacion con el paciente, ademas de establecer un clima de
confianza (Benito et al., 2014). EI CGES, ademas esta compuesto con 8 items tipo Likert
que evaluan la espiritualidad como un factor general dado por 3 dimensiones espirituales: la

intrapersonal (relacion con nosotros mismos a través de necesidad de sentido y coherencia),



la interpersonal (armonia en nuestras relaciones con las personas que mas queremos, y la
necesidad de amar y sentirse amado) y la transpersonal (relacion con la trascendencia a
través de la necesidad de tener esperanza y el sentido de pertenecer a algo mayor). El
paciente responde en qué medida se identifica con los items, oscilando las respuestas de 0
(«nada») a 4 («<mucho») (Barreto et al., 2015).

Para poder utilizar el CGES en nuestro pais de manera éptima se recomienda
adaptarlo a nuestra cultura, debido a que las diferentes cosmovisiones y creencias que
puedan existir entre el pais de origen y el de objetivo, influyen en comprension y en la
medicion de constructos (Epstein, Santo, & Guillemin, 2015). El proceso de adaptacion
cultural y validacion es necesaria incluso en nuestro caso de la aplicacion de un
cuestionario en paises distintos que hablan mismo idioma (Ramada-Rodilla, Serra-Pujadas,
& Delclés-Clanchet, 2013). Es por todo ello que este proyecto de investigacion busca
adaptar culturalmente el primer instrumento de Evaluacion Espiritual de las Necesidades
Espirituales en Chile, el CGES.

El disefio de esta investigacion cualitativa surge desde un paradigma constructivista
(Johnson & Waterfield, 2004), y se desarroll6 un Estudio de Caso, una aproximacion
cualitativa que explora uno o varios casos, contextos o fendmenos, mediante una detallada,
variada y profunda recoleccion de datos, para describirlos ampliamente (Creswell, 2012).
En este estudio se utilizo especificamente un Collective Case (Creswell, 2012), que ilustra
las diferentes perspectivas del caso: “El grado de compresion de los items y constructos
subyacentes del instrumento GES”. Se realizaron 20 entrevistas semi-estructuradas en
profundidad (Taylor & Bogdan, 1987). La pauta (en Anexo 1) se cred en base al CGES
original y la guia de Entrevista Cognitiva de Peterson, Peterson y Powell (2017). Hubo un
muestreo intencionado con sujetos que reflejaran diversidad (Creswell, 2012) y que
otorgaran datos relevantes (Johnson & Waterfield, 2004). Los dos grupos fueron: A)
Profesionales de CP, de diversas disciplinas y con mas de 3 afios de experiencia en el area
(Benito, Barbero, & Dones, 2014). B) Pacientes de CP, hombres y mujeres (>18 afios) del
Programa de Cuidados Paliativos del Hospital Clinico UC, con una enfermedad avanzada
(oncoldgica 0 no) y que hablen espafiol. Se excluyeron pacientes con alteracion cognitiva
y/o distrés emocional severo. Los participantes pueden verse en la Tabla 1. El proyecto fue

aceptado por el Comité de Etica de la Facultad de Medicina de la PUC.



Los procedimientos fueron: 1) Comité de Expertos: Cuyos objetivos fueron resolver
los conceptos inadecuados del CGES teniendo en consideracion la equivalencia conceptual
y cultural, mas que la linguistica (OMS, s. f.-a), y lograr la equivalencia a nivel seméantico,
idiomatico y experiencial (Beaton, Bombardier, Guilemin, & Bosi, 2000). También se
buscé re reflejar la mentalidad de posibles pacientes. 2) Pre-test: aplicacion del CGES a
pacientes de CP (Beaton et al., 2000), a quienes se interrogd para comprender los procesos
cognitivos utilizados en la interpretacion y respuesta de cada item: comprension, llamada,
juicio y respuesta final. Logrando asi validez de proceso de respuesta (Peterson, Peterson,
& Powell, 2017) y validez de contenido (capacidad de medir las dimensiones del constructo
objetivo) (Ramada-Rodilla et al., 2013). La informacion fue analizada mediante el método
de Analisis Tematico, el que identifica, analiza y reporta patrones (o temas) en los datos
(Braun & Clarke, 2006). Este procedimiento permitié organizarlos y describirles en gran
detalle, ademas de encontrarle aspectos latentes (temas). Dicho procedimiento se facilito
con el software NVivo 10-12®, desde el que se crearon los diversos codigos y categorias
inductivos para cada pregunta del CGES y para los procesos entrevista cognitiva, y
deductivos de los nodos tedricos que surgieron en el andlisis. Esta investigacion aseguro la
credibilidad (representacion adecuada de las diversas realidades reveladas) y la
confiabilidad (variabilidad y flexibilidad de la metodologia acorde a la complejidad
estudiada) (Johnson & Waterfield, 2004), mediante la consideracion de 4 criterios de
rigurosidad metodoldgica: triangulacion, rastro de auditoria, reflexividad y validacion de
participantes (Creswell, 2012).

La revista donde se publicara es “Medicina Paliativa”, de la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (SECPAL), una revista trimestral de revision por pares que desde 1984
sirve a un publico interdisciplinario de profesionales en torno a los cuidados paliativos. El
tipo de articulo se clasifica como “original”, trabajos de investigacion en CP cuyo elemento
de mayor valoraciéon es la calidad metodologica. Se recomiendan entre 1.500 a 3.000
palabras y entre 20 a 40 referencias bibliograficas. Se pueden incluir 6 figuras y 6 tablas.
El articulo resultante se muestra a continuacion. Sus anexos hacen referencia a la pauta de
entrevistas (1), la tabla de definicion de nodos tedricos emergentes “aplicacion” (2), la tabla

de vifietas que sustenta el anterior (3), tabla de adaptacion completa (4)



) ARTICULO RESULTANTE
Titulo:

“Version Chilena del Cuestionario Grupo de Espiritualidad (GES), una adaptacién cultural”
Autores:

- Lucas Ignacio Bobadilla
- Alfredo Rodriguez Nufiez

- Margarita Bernales
Resumen:

El presente estudio da cuenta de la adaptacion cultural del Cuestionario Grupo de
Espiritualidad (CGES) con 2 poblaciones diferentes: profesionales de la salud y pacientes
de cuidados paliativos. Para llevarlo a cabo se realiz6 un collective case que incluyd un
comité de expertos y una entrevista cognitiva a los participantes. La informacién resultante
fue analizada mediante un analisis tematico. Se generd una propuesta de version chilena del
CGES que incluye consideraciones de todos los procesos cognitivos involucrados en la
interpretacion de los items originales (comprension, llamada, juicio y respuesta), ademas de
preguntas complementarias que ayudarian al profeisonal a adentrarse en el cuidado
espiritual de los pacientes. En la adaptacion cultural también se incorpor6 la evaluacion
global del instrumento, donde los participantes destacan lo adecuado del desarrollo, la
integralidad de su vision y lo terapeutico de sus pregunta, y critican lo limitado de la
metologia cuantitativa de respuesta para abarcar informacion importante del paciente. Los
participantes también reportan temas faltantes en el CGES (muerte, sufrimiento, derivacion,
conclusion, etc.). La adaptacion también dio cuenta mediante temas emergentes, de las
dinamicas que surgen en la aplicacion del cuestionario CGES: variabilidad, particularidad,

mutabilidad y temporalidad.

Palabras Clave: Evaluacion espiritual, adaptacion cultural instrumentos, cuidados

paliativos, necesidades espirituales, entrevista cognitiva..
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5.1.1 INTRODUCCION:

Chile posee actualmente las siguientes caracteristicas epidemiol6gicas: una fuerte
tendencia al envejecimiento de la poblacién y a una creciente morbi-mortalidad asociada a
enfermedades crénicas y el cancer, por ello la necesidad de CP es un desafio creciente e
ineludible para nuestro sistema de salud (Palma & Llanos, 2015). Esto cobra mayor sentido
con el creciente numero de pacientes ingresados al Programa Nacional de Alivio del Dolor
por Cancer y Cuidados Paliativos (PNCP) en los ultimos afios, con1.500 pacientes el afio
1995 a 24.842 el afio 2012 (Palma & Llanos, 2015).

Una arista que cada vez cobra méas importancia dentro de los Cuidados Paliativos (CP)
es la espiritualidad (Organizacion Mundial de la Salud (OMS), s. f.-b), un aspecto inherente
a la naturaleza humana, desde el que las personas se conectan con sus ultimos propositos y
significados de trascendencia, y experiencian la relacién con ellos mismos, con otros, la
naturaleza y lo sagrado (Puchalski, Vitillo, Hull, & Reller, 2014). La espiritualidad se
expresa mediante creencias, rituales y préacticas, por lo que puede relacionarse con un

contexto religioso o no (Puchalski et al., 2014).

Dentro de la espiritualidad existen las necesidades espirituales, un indicador de bienestar
y calidad de vida del paciente paliativo (Rudilla, Oliver, Galiana, & Barreto, 2015). Cuando
son elaboradas de forma efectiva, ayudaran a encontrar significados, mantener la esperanza
y aceptar la muerte (Rudilla et al., 2015). Respecto a ellas también se ha visto que: a) la
mayoria de los pacientes generales, psiquiatricos y con enfermedades terminales las poseen;
b) no intervenirlas a tiempo aumenta los costos en salud, especialmente al final de la vida; y
c) que las creencias religiosas/espirituales afectan las decisiones médicas de los pacientes,

pudiendo alterar la adherencia y conformidad con los tratamientos (Balboni et al., 2017).

Muchos autores concuerdan que dentro de los CP, la disponibilidad de instrumentos
validos, confiables y que midan cuantitativamente aspectos relevantes es muy escasa
(Balboni et al., 2017). Esto ademas de otras limitaciones de los instrumentos ya existentes,
entre ellas: a) la falta de informacion sobre las propiedades psicométricas (Koenig, 2009);
b) la presencia de sesgos culturales en el desarrollo de instrumentos, ya que la mayoria de

ellos han sido creados y validados solo en grupos caucasicos de Estados Unidos (Puchalski
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et al., 2014); c) en muchos instrumentos existen solo unos pocos items que buscan describir
la espiritualidad en su totalidad, logrando aprehenderla solo de manera parcializada
(Balboni et al., 2017); y d) existe una carencia de modelo conceptual sobre el sufrimiento,
los recursos y las necesidades espirituales a la base de los instrumentos (Galiana, Oliver,
Gomis, & Barbero, 2016). En Chile la situacion empeora por la falta de validacion y
adaptacion de los instrumentos de evaluacion espiritual ya existentes (Ministerio de Salud
de Chile, 2016; Minsal, 2011).

Frente a ello el Cuestionario Grupo de Espiritualidad (CGES) de la Sociedad Espafiola
de Cuidados Paliativos (SECPAL) se posiciona como uno de los mas completos (Balboni
etal.,, 2017). El Cuestionario GES, resuelve las anteriores carencias en el area de la
Evaluacion Espiritual gracias a sus distintas caracteristicas: respecto a a) las propiedades
psicométricas del GES se conocen y son contundentes; sobre b) el GES se desarroll6 en
contexto Espafiol (mas cercano a nuestra cultura) y se validé de manera multicéntrica;
relacionado con c) el GES se compone de varios items y de distinta naturaleza que recogen
3 dimensiones de la espiritualidad (intra, inter y transpersonal); finalmente, respecto a d) el
Cuestionario GES se basa en el modelo creado por el grupo que le da el nombre, que es
parte de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL). ElI CGES estd formado
por 6 preguntas abiertas que buscan recursos y preocupaciones (ademas propician un
espacio de profunda comunicacion con el paciente) (Enric Benito et al., 2014), y 8 items
tipo Likert, con puntuaciones de 0 a 4, que evallan la espiritualidad como un factor
compuesto por 3 dimensiones: intrapersonal (relacién con nosotros mismos, necesidad de
sentido y coherencia), interpersonal (armonia en relaciones significativas, necesidad de
amar y sentirse amado) y transpersonal (relacion con la trascendencia, necesidad de

esperanza y sentido de pertenecer a algo mayor) (Barreto et al., 2015).

El Cuestionario GES ha sido utilizado en diversos contextos y se le ha dado diversos
usos en poblacion paliativa. En un estudio reflejo las caracteristicas espirituales de una
muestra de pacientes respecto a la distribucion de las 3 dimensiones de la espiritualidad (a
través de las 8 preguntas cerradas) y de los los recursos, las preocupaciones y las molestias
(a través de las preguntas abiertas) (Barreto et al., 2015). Los resultados dieron cuenta de

una prepronderancia de la dimension interpersonal, seguida por la intrapersonal y
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finalmente la transpersonal. Asi mismo, los indicadores experienciales dieron cuenta que de
que los recursos percibidos se relacionaba principalmente con la familia, seguida por las
creencias. Mientras que las mayores preocupaciones se relacionaban principalmente con la
familia, seguida por el dolor y finalmente la dependencia. En esta misma investigacion, se
mostré una relacion significativa entre las 3 dimensiones de la espiritualidad con la
vulnerabilidad emocional (depresién y ansiedad) y la resiliencia, dando cuenta que la
espirituaidad es capaz de explicar un 51,6% de la varianza en el caso de la depresion, un
31,8% de la ansiedad y un 36,3% de la resiliencia (Barreto et al., 2015). En otra
investigacion, el Cuestionario GES se utiliz6 como evidencia para dar cuenta sobre la
eficacia de una intervencion con counselling en poblacion paliativa (Rudilla et al., 2015).
Los resultados descriptivos mostraron puntuaciones mayores en las dimensiones de
espiritualidad interpersonal e intrapersonal, y en menor medida a la dimension
transcendente, mismo patron que se observo en las puntuaciones obtenidas tras la
intervencion. La mejora se reflejo en las tres dimensiones de la espiritualidad con mayores
efectos para las dimensiones intra y transpersonal. Los resultados mostraron un efecto
positivo de la intervencion sobre este constructo, explicando un 46% de la varianza (Rudilla
et. al, 2015).

La aplicacién de un cuestionario que no ha sido adaptado hacia otro contexto distinto de
donde se desarrolld, puede conducir a interpretaciones erroneas debido a diferencias
culturales y de lenguaje (Ramada-Rodilla et al., 2013), dependiendo del concepto explorado
y del objetivo del cuestionario (Epstein et al., 2015). La traduccién y adaptacion cultural
permiten que ambos instrumentos alcancen la misma equivalencia funcional (hacer lo
mismo de igual manera) (Epstein et al., 2015). Considerando que el CGES se desarroll6 en
Espafia es recomendado realizar una adaptacion cultural para utilizarlo en Chile. Esto ya
que si bien el idioma es el mismo, la cultura y el pais de uso cambiaron, y ya que el idioma
se mantiene, no es necesario realizar el proceso de traduccién (Beaton et al., 2000). De esta
manera solo se deben realizar dos etapa del proceso de adaptacion: comité de expertos y

pre-test.

En base a ello es que los objetivos que guian esta investigacion son: identificar cuales

son los componentes culturales y conceptuales, segun el relato de profesionales y pacientes,
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que se deben considerar para utilizar el CGES en Chile, y con tales consideraciones generar

una version culturalmente adaptada a nuestro pais.

5.1.2 METODO Y PARTICIPANTES:

DISED"'O.

Metodologia cualitativa desde un paradigma constructivista (Johnson & Waterfield,
2004). Se desarroll6 un Estudio de Caso, una aproximacion cualitativa que explora uno o
varios casos, contextos o fendmenos, mediante una detallada, variada y profunda
recoleccién de datos, para describirlos ampliamente (Creswell, 2012). En este estudio se
utilizéd especificamente un Collective Case (Creswell, 2012), que ilustra las diferentes
perspectivas del caso: “El grado de compresion de los items y constructos subyacentes del

instrumento GES”.

Se definié la realizacion de 20 entrevistas semi-estructuradas en profundidad
(Taylor & Bogdan, 1987). La pauta (en Anexo 1) se creo en base al CGES original y la guia
de Entrevista Cognitiva de Peterson, Peterson y Powell (2017). Hubo un muestreo
intencionado con sujetos que reflejaran diversidad (Creswell, 2012) y que otorgaran datos
relevantes (Johnson & Waterfield, 2004). Los dos grupos fueron: A) Profesionales de CP,
de diversas disciplinas y con mas de 3 afios de experiencia en el area (E Benito et al.,
2014). B) Pacientes de CP, hombres y mujeres (>18 afios) del Programa de Cuidados
Paliativos del Hospital Clinico de la Pontificia Universidad Catélica de Chile (PUC), con
una enfermedad avanzada (oncoldgica 0 no) y que hablen espafiol. Se excluyeron pacientes
con distrés emocional severo o alteracion cognitiva. El proyecto fue aceptado por el Comité
de Etica de la Facultad de Medicina de la PUC. En ambos grupos Sse propone como
arranque muestral un ndmero de 10 personas por grupo, el que podria aumentar

considerando la saturacion de la informacién. Cabe destacar que el tamafio de la muestra
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recomendado estaria basado en la redundancia de la informacion (Beck et al., 2017), que en
la mayoria de los casos resulta entre los 8 y 15 participantes. Este estudio contempra dos

grupos de N = 10, por lo que el tamafio de la muestra seria el adecuado.

: limi _

Los procedimientos fueron: 1) Comité de Expertos: Su objetivo fue resolver los
conceptos inadecuados del CGES teniendo en consideracion la equivalencia conceptual y
cultural, més que la linglistica (Organizacion Mundial de la Salud (OMS), s. f.-a). También
busco lograr la equivalencia a nivel seméntico, idiomatico y experiencial, y reflejar una
abstraccion posible de posibles pacientes. 2) Pre-test: aplicacion del CGES a pacientes de
CP mediante una Entrevista Cognitva (EC) para comprender los procesos utilizados en la
interpretacion y respuesta de cada item: comprension, llamada, juicio y respuesta final.
Logrando asi validez de proceso de respuesta (Peterson et al., 2017) y validez de contenido
(capacidad de medir las dimensiones del constructo objetivo) (Ramada-Rodilla etal.,
2013). Las entrevistas fueron realizadas en el setting donde se atienden (Centro del Cancer
del Hospital Clinico de la PUC), en la Clinica Familia (Hospice de la misma institucion) o
en sus hogares. Se les pidi6 a los participantes que contestaran las preguntas de la Pauta de
Entrevista Cognitiva de la Adaptacion Cultural del CGES (Anexo 1), utilizando una
combinacion de técnicas "pensar en voz alta" y de “sondeo verbal” simultdneas para
generar comentarios sobre los distintas consideraciones y problemas con los items del
CGES original.

Analisis:

La informacion fue analizada mediante Analisis Tematico, un método que
identifica, analiza y reporta patrones (o temas) en los datos (Braun & Clarke, 2006). Este
procedimiento permitid organizarlos y describirles en gran detalle, ademas de encontrarle
aspectos latentes en los temas. Existen otros estudios que también ocupan el Analisis
Tematico en conjunto con las 4 categorias (0 procesos cognitivos) de la EC de Tourangeau
(Schildmann et al., 2016).
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El proceso de analisis se realizé con el software NVivo 10-12®, desde el que se
crearon cédigos y categorias: inductivos para cada pregunta del CGES y para los
procesos entrevista cognitiva, y deductivos de los nodos teéricos que surgieron en el

anélisis.

Para asegurar la credibilidad (representacion adecuada de las diversas realidades
reveladas) y la confiabilidad (variabilidad y flexibilidad de la metodologia acorde a la
complejidad estudiada) (Johnson & Waterfield, 2004), se consideraron 4 criterios de
rigurosidad metodoldgica: triangulacion, rastro de auditoria, reflexividad y validacion de
participantes (Creswell, 2012). El proyecto fue revisado y aceptado por el Comité de Etica
de la Facultad de Medicina de la PUC. Ademés cumple la mayoria de las 10 categorias
del Cognitive Interviewing Reporting Framework (CIFR) de Boeije y Willis (2013), el
que busca aportar en los procesos de planificacién, elaboracién y reporte de los

estudios de EC (Wright, Moghaddam, & Dawson, 2019)
5.1.3 RESULTADOS:
Demografia:

Un total de 20 Entrevistas Cognitivas se realizaron mediante Agosto del 2018 y Octubre
del 2019, 10 a profesionales de la salud y a 10 pacientes de CP. Todos los participantes
dieron su consentimiento informado. Los encuentros se realizaron en las dependencias de la
institucion o en el hogar de los participantes. Las entrevistas duraron entre 30 minutos y 1
hora con 30 minutos. EIl grupo de profesionales se caracterizo por estar conformado casi
totalmente de mujeres (9/10) con un promedio de 42 afios de vida y 7 afios de experiencia
laboral en CP a través de distintas disciplinas (enfermeria, psicologia, medicina,
orientacion, kinesiologia). Por otro lado, el grupo de pacientes se conformd principalmente
por hombres (9/10) con un promedio de 72 afios de vida, que habian vivido de 1 a 4

canceres, y que actualmente enfrentan a uno de ellos. La totalidad de los pacientes era
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oncologico y sus caracteristicas principales de los participantes puede verse en detalle en la
Tabla 1.

Tabla 1: Participantes

Caracteristicas

Participantes (N= 20) Sociodemograficas

Profesionales (N = 10)

Sexo 1 hombre, 9 mujeres

Edad Promedio: 41,7 afios (Rango: 28-60)

Experiencia en cuidados paliativos Promedio: 7,7 afios (Rango: 3-14)
3 Enfermeras (1 con master en cuidados paliativos), 2
psicdlogas (1 con master en psicooncologia y cuidados

paliativos), 2 médicos internistas, 1 kinesidloga, 1 orientadora

Disciplinas familiar y una Técnico Superior en Enfermeria
Pacientes (N = 10)

Sexo 9 hombres, 1 mujer

Edad Promedio: 72,2 afios (Rango: 52-94)

Estado

Civil 6 casados, 2 viudos, 2 solteros

Post-grado: 3, Superior: 1, Superior Incompleta: 1, Tenico

Nivel educacional Superior: 1, Técnico Medio: 1, Media: 2, Basica: 1
Tipo de enfermedad (cancer) Colon: 3, Prostata: 3, Pulmonar: 2, Mieloma: 2
Hallazgos

El Libro de Cdodigos resultantes del Analisis Tematico se muestra en la Tabla 2.

Tabla 2: Libro de Codigos

Temas/Nodos* Sub-cadigos/nodos Entrevistas: Vifietas.

Preguntas Abiertas Comprension 20 432
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(6)

Llamada 20 284
Juicio 20 237

Preguntas Cerradas

(8) Comprension 20 641
Llamada 20 419
Juicio 20 334
Respuesta 20 379

Adecuacion

Contenido Evaluacion Global 20 193
Temas Faltantes 20 85

Tema Emergente I:

Aplicacion Din&micas en CP 20 475

Se muestra que en las preguntas abiertas y en las cerradas el sub-codigo que capturé6 mayor
cantidad de vifietas fue el del proceso cognitivo de Comprensién: 432 en las primeras y 641
en las ultimas. Esto tiene total sentido con el objetivo de la presente investigacion de
encontrar las discordancias a nivel semantico y conceptual de los items en la version
original del CGES (Espafia), segun la perspectiva de participantes de Chile. Ademas de
ello cabe destacar el favorable niumero de vifietas para cada proceso cognitivo de
interpretacion mas alla de la comprension la llamada, el juicio y la respuesta. EI Tema
Emergente I: “Aplicacion” surgi6 de la deductivamente durante el proceso de analisis de las
20 Entrevistas Cognitivas con los cddigos inductivos (items del CGES y 4 procesos
cognitivos de Tourangeau (1987)), y también posee un alto nimero de vifietas en su sub-
cddigo “Dinamicas en CP” (475).

-> Entrevista Cognitiva y Adaptacion Cultural del CGES:

El proceso de Entrevista Cognitiva se realiz6 averiguando los 4 procesos cognitivos

utilizados para interpretacion de las respuestas en cada una de las preguntas originales del
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CGES. A continuacidn se revisaran algunas de las preguntas abiertas y cerradas con mayor

polémica:

Consideraciones de las preguntas abiertas:

Las 3 primeras preguntas abiertas (1a, 22 y 3%) se entenderian con su desarrollo actual
(comprensién), pero para algunos profesionales serian muy amplias por ser variadas las
preocupaciones, las causas de las molestias y de las ayuda que perciben los pacientes
respectivamente. Por ejemplo un profesional de la salud mental considera que ‘“si el
objetivo del instrumento es pesquisar alguna preocupacion espiritual, ahi, claro es como
bien vaga” (Profesional 07, 37 afios, Médico Internista-Paliativista, mas de 9 afios de
experiencia hospitalaria.). Por ello, recomienda agregar la especificacion temporal “en este
momento” para las primeras preguntas. En la misma linea todos los pacientes comprenden
tales preguntas y no les genera confusién, aunque un par las encuentran muy amplias.
Durante estas primeras preguntas muchos pacientes reportan que en relacion el proceso
cognitivo del Juicio, les hacen sentir cbmodos ya que muestran preocupacion por parte del
equipo y los ayuda a verbalizar lo que sienten “E: Ok. ¢(Qué tan cémodo se sintié al
responder esta pregunta? P: Eh, creo que bien también porque uno tiene la oportunidad
como de desahogarse un poco, jmmm? (...) porque no siempre uno tiene oportunidad de
conversar estas cosas (...) entonces ayuda” (Paciente 18, 73 afios, casado. Matematico,
Magister en Ldgica Matematica, actualmente se desempefia como gerente de control de

calidad en un laboratorio. Cancer de prostata desde hace 11 afios, actual grado 4)

Algunos profesionales consideran que la pregunta 4* (“4En qué o en quién se apoya en
situaciones de crisis?”’) es ambigua considerando: la amplia variedad de significaciones
intra e inter personales que asume la palabra “crisis”, o a lo inadecuada de esa palabra en
cierto contextos (como por ejemplo en pacientes recién diagnosticados que podrian sentirse
ofendidos y/o asustados) “P: Y crisis es como, qué tipo de crisis, puede ser crisis
emocional 0 econémica
E: Claro como que crisis se podria prestar para una cierta confusion P: Exactamente (...)

No me gusto la palabra “crisis””(Profesional 04, 34 afios, Enfermera, méas de 6 afios de
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trabajo en cuidados paliativos hospitalarios.). Considerando eso, un profesional recomienda
otra palabra més centrada en como se siente la persona, no tanto en la situacion (“sentirse
abrumado” vs “situacion de crisis”). Respecto a la misma pregunta, la mayoria de los
pacientes reporta que la entiende pero también existe polémica ya que puede tener variadas
interpretaciones (como una crisis fisica 0 emocional), 0 que no necesariamente por tener
una enfermedad esta se vive de manera critica “P: Tiene dos lecturas. E: Ya, cuales son...
P: Porque podria ser “En qué te apoyas en situaciones de crisis, tu crisis emocional que
conlleva esta situacion" (...) Y también tu “crisis fisica” E: Ya, ya, claro como que pueden
haber distintos significados de crisis. P: Claro” (Paciente 11, 52 afios, Pedagoga, Magister
en Educacion mencion Lenguaje, Actriz y Contadora. Soltera , 1 hijo. Padece Cancer de

colon).

Sobre la pregunta 5% (“Qué le hace sentir seguro, a salvo”) la mayoria de los
profesionales consideran ciertas fallas en el desarrollo de esta pregunta, en especial con el
concepto “a salvo”. ESto ya que pacientes no estan a salvo, considerando la naturaleza de su
enfermedad, si no que ciertas circunstancias les pueden entregar cierta sensacion de
seguridad “La pregunta se entiende mucho mejor con la palabra “segura” que “a salvo”,
los pacientes no es que estén a salvo, salvdndose de algo. Hay situaciones que los
situaciones les da mayor seguridad que a otros” (Profesional 01 Profesional 01, 28 afios,
Enfermera, Master en Cuidadados Paliativos con mas de 4 afios de experiencia). A otros
profesionales no les agrada el concepto “seguro” ya que lo relacionan con dimensiones mas
materiales de la vida. En base a las mismas criticas, varios profesionales recomiendan
cambiar, especialmente “a salvo”, por “tranquilo”. Por otro lado, todos los pacientes
reportan comprender la pregunta pero existen variadas polémicas con los significados de
los conceptos “seguro” y “a salvo”: a) Para algunos pacientes estos conceptos son
equivalentes en su significado, b) para la mayoria pacientes estos conceptos no existirian en
la realidad debido a su naturaleza ilusoria y variable, en especial por su condicion de
personas con enfermedades graves que dificilmente desaparecen. ¢) Por otro lado, para
algunos pacientes la seguridad existiria y se relacionaria con la tranquilidad que aportan
distintas situaciones como: el buen desempefio laboral, el bienestar fisico que se logra con

ausencia de dolor, o la tranquilidad existencial de salvacion después de la muerte.
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Consideraciones de las preguntas cerradas:

La preguntas 1c es segun los profesionales comprendida por la totalidad de los
pacientes. Un profesional considera que incluso con una respuesta/puntuacion igual, las
personas pueden tener distintos conceptos sobre la satisfaccion personal (realidad, metas y
suefios diferentes), por ello recomienda agregar preguntas que exploren el porqué de su
puntuacion (concepciones diferentes) o en sus palabras: “cémo especificar un poco, porque
un 2 para mi puede ser muy distinto de un 2 pa ti’ (...) también por la persona, cuando yo
tengo que explicar un nlmero me hago consciente de eso” (Profesional 06, 42 afios,
Psicéloga, Master en Psico-Oncologia y Cuidados Paliativos, trabajo en oncologia durante
4 afios y luego netamente en cuidados paliativos durante 12 afios). En la misma linea, la
mayoria de los pacientes reportan entender sin ningun reparo la pregunta, pero a varios de
ellos les parece que se presentan dos preguntas en unay que deberian ser diferentes items a
realizar: una sobre satisfaccion personal y otra por satisfaccion vital (dos factores de dos
preguntas que estan dentro de la misma dimension) “Me parece que hay dos preguntas en
uno ahi (...) una cosa (...), yo puedo (...), me siento satisfecho por lo que he vivido, si. Pero
conmigo mismo no, puede ser (...) ¢No seria bueno separarlas?” (Paciente 06 , 79 afios,
Pedagogo de Biologia con Magister en Educacion, ha tenido 4 cancer y en ninguno de ellos

ha sentido dolor, actualmente tiene uno pulmonar con metastasis)

La pregunta 7c (“A pesar de mi enfermedad mantengo la esperanza de que sucedan
cosas positivas ') s una de las mas polémicas entre los participantes. Para los profesionales
esta seria entendida por la mayoria de los pacientes, pero de todas maneras criticas a la
elaboracion del item: Una de ellas es que la frase “a pesar de mi enfermedad” contenida en
la pregunta, es vista como una mala manera de aproximarse a lo intimo de a la situacién del
paciente. Esto ya que asume que la enfermedad es terrible de por si, siendo ain cuando hay
casos de pacientes que encuentran que ella fue una bendicion “E: Ok, y de la segunda parte
que es, bueno “a pesar de mi enfermedad”, mantengo la esperanza de que me sucedan
cosas positivas”. jEsa parte crees que esta bien? P: Esa no me gusta pa na’ (...) en el

fondo siento que es como, o sea, bueno el “a pesar” por ningun motivo, pero ‘“en la
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situacion que estoy viviendo (...) a mi me conecto al tiro como “a pesar de que te estds
muriendo crees en los milagros” (Profesional 6, Psicologa, Master en Psico-Oncologia y
Cuidados Paliativos, trabajé en oncologia durante 4 afios y luego netamente en cuidados
paliativos durante 12 afios). Por otro lado, varios profesionales reconocen la naturaleza
ambigua y variada del concepto “cosas positivas”, por lo que proponen agregar preguntas a
este item que ayuden a explorar la cosmovision sobre las “cosas positivas” que cree y
espera el paciente (por ejemplo: milagro que cure enfermedad y sane cuerpo vs anhelo de
estar rodeado por queridos en el proceso de enfermedad). Los pacientes consideran respecto
a la pregunta 7c, que las “cosas positivas” con las que se conectan, y con las cuales pueden
tener esperanza, varian enormemente en su naturaleza, por lo que existe una amplia
variedad de significaciones personales respecto al concepto "cosas positivas”, desde
milagros, la comparfiia de la familia a una muerte mas pronta “P: Lo unico positivo es
morirse de una vez no mas po' E: Ya, ¢eso seria una cosa positiva para usted P: Para mi,
si po' E: Ya. Y que (...), ¢qué otra cosa positiva tiene en mente, que pueda pasar? P: A esta
altura, ya nada. No pasa nada ya po'. O sea, se (...), se cierra el capitulo” (Paciente 20, 94

afios, casado. Ensefianza Media cursada, con cancer al colon).

Respecto a la pregunta 8c, varios profesionales consideran que la pregunta se entenderia
por la mayoria de los pacientes, exceptuando ciertos casos de niveles educativo-culturales
mas bajos donde el concepto “realidad superior” puede ser poco usado. Contrario a ello,
algunos profesionales consideran que el concepto “realidad superior” es adecuado ya que
permitiria una amplia gama de manifestaciones respecto a las creencias/vivencias de los
pacientes, tanto religiosa como no religiosa: “Yo creo que esta bien preguntar por una
realidad superior, no me lo habia pensado asi pero yo creo que esta ...como adecuado,
porque uno dejando como abierto al fin de cuentas y no encasilla en algo especifico ... n
Dios o0 en Jehova, o un paciente que decia que creia en la energia del universo y que eso
era lo que a él lo movia (...) le queda super bien esto de "realidad superior"” (...) como
dejar abierto el tema méas que preguntar por identidad (...) me gustdé la palabra, el
concepto” (Profesional 07, 37 afios, Médico Internista-Paliativista, m&s de 9 afios de
experiencia hospitalaria). Otro profesional considera que esta pregunta podria mejorar si se

agregaran otras preguntas al item que permitan conocer mejor la creencia en la realidad
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superior del paciente (“;crees en algo superior?” y “;te sientes conectado a algo
superior?”), asi como también reemplazarian el termino “realidad” por simplemente “algo”
superior. En la misma linea, la totalidad de los pacientes comprende la pregunta pero la
variabilidad de significados adscritos al concepto “realidad superior” es enorme, asi para
algunos pacientes las realidades superiores podian ser varias (la naturaleza y lo divino), y se
pueden conectar con ambas al mismo tiempo. Desde una perspectiva méas metodoldgica de
la pregunta, un paciente reporta que utilizar el concepto realidad superior es totalmente
adecuado y favorable debido a su amplitud inclusiva de significados “E: Le queria
preguntar, ;jqué significa para usted el concepto "realidad superior"? P: Mmm ... realidad
superior, bastante interpretado cuando estd como ese concepto E: Ya. Te agrada que sea
asi. P: Eh.., si. E: Lo entiendes. P: Eh.., si. Porque, tengo claro que hay “algo superior”
(...) E: Ah, ya. Como que (...), claro, como que en su caso, esa realidad tiene que ver con
un Dios, a veces. Eh.., en otro momento (...), en otro momento es porque no puede (...). P:
Si, "una realidad superior”, lo encuentro bastante asertivo” (Paciente 14, 52 afios, casado
Técnico Construccion Nivel Medio. Cesante, pensionado por invalidez debido a un

mieloma mdltiple).

En la Tabla 3 se encuentra el resultado total de la Version del CGES Adaptada. En ella,
se dejo la pregunta modificada de la version adaptada del CGES en el proceso cognitivo
“comprension”. En los procesos de “llamada” y “juicio” se agregan consideraciones
importantes respecto al recuerdo y la emocionalidad de los pacientes para la aplicacion y
andlisis, mientras que en “respuesta” se agregaron preguntas complementarias “abiertas”
recomendadas, con las que el profesional puede comprender a mayor cabalidad las
significaciones de los pacientes sobre conceptos base de CGES y como estos los llevan a la

préctica.

Tabla 3: Version Adaptada CGES

Proceso Version Adaptada

Pregunta CGES

Cognitivo

la. ¢ Qué es lo que més le preocupa?

Comprensién

¢ Qué es lo que mas le preocupa o inquieta en este momento?
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Llamada

Profundizar en el proceso ayuda a ordenar/jerarquizar preocupaciones

Juicio

La pregunta esa adecuada y genera agrado en los pacientes

Respuesta

*¢En que arista de su vida siente preocupacion (econémica, familiar, personal, salud

etc.)? *;Que es lo que méas teme?

2a. ¢ Qué es lo que méas le molesta?

Comprension

¢ Qué es lo que mas le molesta en este momento?

Llamada Dirigir el abordaje de molestias mas generales y superficiales a mas especificas y
profundas

Juicio Pregunta podria generar molestia debido a sensibilidad mayor en pacientes paliativos,
ya que esta podria liberarla catarticamente. Ayuda a evaluar el trabajo del equipo

Respuesta * ¢En qué dimension de su vida siente molestia? * ;Frente a que la siente?

3a. ¢ Qué es lo que mas le ayuda?

Comprensién

¢ Qué es lo que mas le ayuda en este momento?

Llamada Pregunta fomenta en los pacientes la toma de conciencia de las cosas que le ayudan

Juicio Pregunta adecuada y comoda ya que ayuda al paciente a tomar conciencia de lo que le
aporta en el proceso y al equipo a jerarquizar futuras intervenciones

Respuesta * ¢De qué manera le ayuda? * ;Qué otras cosas le ayudan? * ;En qué dimensiones de

su vida estas aportan?

4a. {En qué o en quién se apoya en situaciones

de crisis?

Comprension

A) ¢En quién se apoya cuando se siente abrumado? B) ¢En qué se apoya cuando se

siente abrumado?

Llamada Pregunta ayudaria a reflexionar y concientizar sobre los apoyos en situaciones
complejas

Juicio Pregunta se siente adecuada y cdmoda

Respuesta * ¢En que aristas/dimensiones de su vida se siente asi actualmente?

5a. ¢Qué le hace sentir seguro, a salvo?

Comprension

¢ Qué le hace sentir seguro, tranquilo?

Llamada Pregunta ayudaria a reflexionarlo, ordenarlo y jerarquizarlo. Situacién de enfermedad
pone en jaque tales conceptos

Juicio Pregunta podria generar incomodidad en casos mas complejos, algunos podrian sentirse
cémodos si es que tienen apoyos solidos.

Respuesta * ¢Enqué dimension de su vida siente seguro y tranquilo? * ¢En que otra dimension

de su vida no se siente asi?

6a. ;Qué es lo que la gente valora mas de usted?

Comprensién

¢ Qué es lo que la gente valora més de usted?

Llamada Pregunta ayuda a concientizar y verbalizar el tema

Juicio Puede generar malestar movilizador de emaciones segun la autovaloracion del paciente,
y de su relacién con la tematica del "legado”.

Respuesta * ¢Qué es lo que tU valoras mas de ti?

1c. Revisando mi vida me siento satisfecho con lo

que he vivido y conmigo mismo

Comprensién

A) Revisando mi vida me siento satisfecho conmigo B) Revisando mi vida me

siento satisfecho con lo que he vivido

Llamada Elaboracion y respuesta puede variar dentro y entre personas

Juicio Podria hacer sentir incomodos/cdmodos a los pacientes segun vinculo terapéutico y
nivel de satisfaccion vital/personal

Respuesta * ¢En cuales dimensiones se siente satisfecho? * ;Porqué puntué eso y no méas?

* ¢En cudl no? * (En qué dimensiones de la satisfaccion personal/vital se siente o no

con cierto nivel de satisfaccion

2c. He hecho en mi vida lo que sentia que tenia

que hacer

Comprension

A) He hecho en mi vida lo que sentia que queria hacer B) He hecho en mi vida lo

que sentia que tenia que hacer

Llamada

Profundizar agregando especificacion temporal "vida en general, en momentos, a veces

si/a veces no, etc.)"
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Juicio

Incomodidad funcional "movilizadora" y comodidad si la satisfaccion es alta.

Respuesta

* ¢Equilibré lo que debia hacer con lo que queria hacer? * ;En qué dimensiones de su

vida (familiar, laboral, social, etc.) hizo lo que sentia/debia hacer?

3c. Encuentro sentido a mi vida

Comprension

Encuentro sentido a mi vida en este momento

Llamada Variabilidad intra e interpersonal de significaciones sobre el sentido de vida (varian'y
mutan)

Juicio Podria generar mucha incomodidad en casos donde no se le encuentre sentido a la vida,
pero mucha comodidad cuando se puntte alto ya que reflejaria su plenitud de sentido.

Respuesta *:Qué entiende por "sentido"? * ;Cudl es su sentido de vida? *;Porqué puntud eso, y

no menos/mas? *;En qué dimensiones de tu vida encuentras sentido? *;En cuales no?

4c. Me siento querido por las personas que me

importan

Comprension

Me siento querido por las personas que me rodean

Llamada La respuesta es mas espontanea, no depende de muchos factores (no tanta variabilidad
como las otras)

Juicio Se sentiria comoda y agradable ya que reflejaria y reforzaria el amor que sienten por
otros. En algunos casos podria haber incomodidad, pero necesaria.

Respuesta *:Quiénes te rodean? *;Quiénes no? *;Quiénes te hacen sentir querido? *;Quiénes no?

* ¢De qué manera te sientes querido? ¢Con qué expresiones?

5c. Me siento en paz y reconciliado con los

demas

Comprension

Me siento en paz con los demés

Llamada Considerar bienestar actual global (mental, emocional, fisico, familiar, etc.),
caracteristicas personales y tiempo de la enfermedad del paciente al responder

Juicio Podria generar comodidad en los pacientes 0 mucha incomodidad en otros .

Respuesta *;Qué significa para usted sentirse en paz? * Cuando lo ha sentido, ;con quién se siente

asi? * Sus relaciones son armonicas? * ;En cudles existe conflicto? *;Vislumbra la

posibilidad de reconciliacion?

6¢. Creo que he podido aportar algo valioso a la

vida de los demas

Comprensién

Creo que he podido aportar algo valioso a la vida de los demaés.

Llamada Compleja de mentalizar y verbalizar, responderla ayudaria a eso

Juicio Pregunta podria hacer sentir muy cémodos a los pacientes, en algunos caso pasaria lo
contrario.

Respuesta * ¢Qué significa "valioso" para usted, en el contexto de la pregunta? * ;Cuantas veces

se ha sentido valioso? * ;Qué es "lo valioso" que ha podido aportar a los demas? *
¢Qué es lo que mas lo caracteriza? * ;Como le gustaria que lo recuerden? (esta tltima
pregunta ocupada cuando ya se ha profundizado harto en el tema y haya un sélido

vinculo terapéutico).

7c. A pesar de mi enfermedad mantengo la

esperanza de que sucedan cosas positivas

Comprension

En mi situacion de salud actual mantengo la esperanza de que sucedan cosas

positivas

Llamada

Gran variedad de concepciones sobre las cosas positivas y su nivel de cuanto se ha
pensado, profundizar en ello para tener una mejor imagen de recursos y estilo de

afrontamiento del paciente

Juicio

Incomodaria con el desarrollo anterior ("a pesar de mi enfermedad"). La incomodidad

sin ello, podria variar segln la etapa de enfermedad del paciente.

Respuesta

* ¢ Qué cosas positivas anhela que le sucedan a usted? *;Qué cosas positiva anhela que
le sucedan a sus personas queridas? * ;En qué dimension de su vida espera que sucedan

estas cosas positivas?
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8c. Me siento conectado con una realidad

superior (la naturaleza, Dios, etc).

Comprension

Me siento conectado con una realidad superior (la naturaleza, Dios, etc.)

Llamada

Frecuencia de pensamiento variado, al igual que las respuestas. Profundizar en cémo se
conecta a su/s realidades superior/es: ;De qué manera se conecta con su realidad

superior (actividad, practica, lugar, etc.)?

Juicio

La pregunta ayudaria a reflejar como se siente un paciente respecto a su conexién con
las realidades superiores: si se siente comodo, la pregunta ayuda a aflorar dicho
sentimiento. En caso contrario, si el paciente sintiera conflicto con su creencia de

realidad superior, existe la posibilidad de que sintiera incomodidad.

Respuesta

*;Pertenece a una religion y/o culto?* ;En cudl o cudles realidades superiores cree? *

¢Busca conectarse con ello habitual o esporadicamente?

Preguntas de cierre

Conclusion

Entonces, después de todo lo conversado y reflexionado, ¢cudles son sus

necesidades espirituales?

Derivacion

Considerando cémo se siente actualmente, ¢quisiera seguir conversando con un

especialista? Ya sea psicologo/a y/o agente espiritual/religioso

Al final de la Version Adaptada, se agregaron ademas, 2 preguntas de cierre que fueron

referidas por los participantes (conclusion y posible derivacion).

- Adecuacion de Contenido:

La Entrevista Cognitiva no solo se realizd con la mezcla entre 4 procesos de

respuesta y las 14 preguntas originales del CGES, también incluyé un apartado para

profundizar en la visién de cada participantes sobre la Adecuacion de Contenido del CGES,

es decir el nivel de sintonia a entre los elementos (preguntas) del instrumento y su

capacidad de medir el constructo central (en nuestro caso las Necesidades Especiales). La

Adecuacion de Contenido se logra mediante reporte de la Evaluacion Global y los Temas

Faltantes, los que se analizaran a continuacion. Las vifietas que sustentan dicho analisis se

muestran en la Tabla 4.

Tabla 4: Vifetas de Adecuacién Contenido.

Caodigo Participante Vifieta
Adecuacion
Contenido
Profesional 01, Enfermera, | “De hecho, o sea ayudan a empezar a entablar una relacion un vinculo con el
ADPR1 Master  en Cuidadados | paciente y un dia puedo hacerle una, al dia siguiente puedo seguir este hilo
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Paliativos. Mas de 4 afios de
experiencia, trabaja en un

hospice

de conversacion planteandole otra y ayuda un poco a ir logrando una
conexidn con el otro. Esa es la idea de esto. La idea no es que sea un “check
list”, si no que netamente ayuda a formar un vinculo, porque las preguntas
que vienen a continuacion, que son realmente el GES, uno no las puede
plantear si no hay relacién previa, porque nadie va a abrirte lo mas profundo
de tu ser (...) a una persona que no conoce. O sea, al menos yo me pongo en

ese papel, yo no le abriria mis heridas mas profundas” ....

ADPR2

Profesional 05, 60 afios,
Orientadora Familiar, 6 afios
de voluntariado en hospice, y
posteriormente 6 afios

trabajando ahi.

P: Emmm, yo encuentro que estan bien, algunas, algunas, para el paciente
puede ser, emm, muy directas (...) Pensando en que no hay un vinculo
terapéutico. Coémo yo te decia, esto yo no puedo subir a una persona que
recién llegé hoy dia por ejemplo, fue ingresada ... Que antes se hacia por
otra custion y preguntarle “oiga, usted tiene sentido de vida™? E: Mmm P: O
“;cual es su sentido de vida?” Si yo no lo conozco, si no sé su historia, si no
hay un vinculo terapéutico, si no hay un, emm, un acomodo, no se en bien
raro, no es acomodo, pero me estoy acomodando ... E: jAclimatando? P:
Aclimatando a este traslado pa’ aca (...) Entonces es importante que
primero conozcamos, intentemos hacer un vinculo terapéutico, terapéutico

de confianza, ah? E: Mmm P: Y después viene la pregunta...

ADPR3

Profesional 03, 33 afios,
Psicologa, més de 7 afios de
con trabajo ambulatorio,

hospitalario y en domicilio

“Pienso que es una buena fotografia del momento actual del paciente para
entender cOmo se siente respecto a estos temas complejos y profundos, y le
da un buen escaneo, para poder aproximarse, poder acoger la intervencion,
las oportunidades de (...)Porque es un tema muy relevante, este, en este
contexto, o0 sea el ser humano lo es en general. Sobretodo aqui y poder
oportunidad de darle palabras, darle un lugar a esto a veces no todos los
pacientes tienen psicélogo como, o hablan, a veces esto puede ayudar y
colaborar con el proceso del paciente de encontrarse, o de preguntarse, o de
movilizarse de esto a través de una pregunta como esta, asi que yo creo que

es poderosa -risas- ...

ADPCO1

Paciente 14, 52 afios, cadado
y vive con la sefiora e hijo de
ella. Técnico Construccion
Nivel ~ Medio.  Cesante,
pensionado por invalidez.
Mieloma mdltiple de cadenas
livianas desde el 2015,

quimioterapia.

E:;qué piensa de este cuestionario que le hice?, de las seis preguntas
abiertas y las ocho preguntas cerradas finales P: Mm.., estd bastante
interesante. E: Ya. P: Eh.., se enfocan, o lo siento dirigido a (...), al estado
emocional en que (...), en que uno esta (...) Entonces, es ..., es importante,
més que una explicacién médica, desde (...), desde (...), de tu condicién
actual. Es dar una (...) una (...), hacer una evaluacién emocional de tu
condicion actual.

E: Mm... P: Entonces, con las preguntas estas, como que me da esa opcion.

ADPC02

Paciente 16, 79 afios, casado
y vive con su sefiora.
Pedgogo de biologia,
Magister en Educacién. Ex-
académico jubilado Facultad
de Educacion PUC. Ha tenido
4 cénceres: de prostata, renal
(monorreno), de piel y
pulmonar (en ninguno de

ellos ha sentido dolor).

P: Eh, osea lo que (...) eh, lo que entiendo que esto, eh, es una forma de
tener una informacién mas acabada del paciente, de la persona, para poder
ayudarlo E: Mmm P: Yo creo que ese es el objetivo, ¢no es cierto? E: Mmm
P: Para alla va E: Claro P: Claro, entonces yo creo que si porque lo abre a
uno en varias, eh, sobre todo las preguntas abiertas que , que yo creo que al
psicologo como td le debe permitir, digamos, formarse méas o menos
claramente cudl es su estado de &nimo, cudl es su, su, sus temores, sus

esperanzas, etc. E: Claro
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Actualmente esta con
inmunoterapia por céancer

pulmonar etapa 4.

ADPR4

Profesional 07, 37 afios,
Médico

Paliativista, mas de 9 afios de

Internista-

experiencia hospitalaria.

“Pero me pasa que yo creo que cuando a una persona (...) si a alguien le
hacen, por ejemplo, este tipo de cuestionarios, o respuestas, cierto, escalas,
si no se lo habian preguntado tanto se lo preguntan en ese momento (...) yo
creo que también es como el punto de partida de reflexionar de ese tipo de
situaciones. Por eso yo creo que igual, como todo lo que me has preguntado
antes, si habria que hacer modificaciones dependiendo de la situacion, yo
creo que no porque igual permite que el paciente se cuestione...';Por qué me
estas preguntando por el sentido de la vida?", pero quizas “realmente me

tengo que preguntar por el sentido de la vida”.

ADPR5

Profesional 06, 42, Psicéloga,
Master en Psico-Oncologia y
Cuidados Paliativos, trabajo
en oncologia durante 4 afios y
luego netamente en cuidados

paliativos durante 12 afios

“A mi en general las preguntas que tu me hay’ estado haciendo las
encuentro como bien terapéutico, como, cdmo esto de, de, de priorizar un
poquito, de identificar un poco entre tanta “majamama” de cosas que les
pasa (...) Como esto de decir, “qué te aporta?”, (...) CoOmo que siento que
todas las preguntas van como a eso: Qué me sirve, qué me ayuda, Qué me

aporta (...) identificar recursos, si.

ADPCO03

Paciente 13, 59 afios, vive
con sefiora e hija (30), su otro
hijo de 24 se habia suicidado
hace 1 afio. Técnico Superior
en Construccién  (maestro
constructor). Mieloma
multiple (cancer a la médula)
desde 2016,

Revlimid.

remedio

E: Entonces, le queria preguntar, ,qué piensa de este cuestionario?. En
general de las preguntas que le hice, las abiertas y las cerradas. P: Si, lo
encuentro interesante. E: Ya. P: Mm..., y hay cosas que en realidad a veces
uno no se (..), no se pregunta constantemente, de lo que abarca ese
cuestionario. Pero (...). E: Ya. P: Pero es importante, si. Te (...), te deja algo.
E: Ya. P: Rondando, si. E: Le deja como dando vueltas. P: Si, si. E: Ciertas
tematicas. P: Mmm (...) pienso que, eh.., es rico eh.., tenerlo siempre
presente, si. E:Ah, ya. Como volver a esas tematicas. P: Eh.., claro. Como

preguntarse constantemente esto. E: Ya. P: Si .

ADPRO09

Profesional 07, 37 afios,
Médico Internista-
Paliativista, mas de 9 afios de

experiencia hospitalaria.

P: Yo encuentro que es una buena herramienta, que permite (...)
probablemente tal vez e una buena herramienta como para dar a conocer el
problema ... Y que los pacientes se cuestionen, y que realmente vean si
realmente necesitan o si estan teniendo conflicto espiritual (...) Yo creo que
el tema de los problemas espirituales estan sub-valorados por todo el mundo
(...) Eh, yo creo que en paliativo igual todavia seguimos sub-evaluando ... O
sea yo creo que no es un tema que se hable directamente... E: ;Acé en
Chile? P: Aca en Chile. Yo creo que se habla poco (...) porque yo creo que

estamos sesgados a que espiritualidad es lo mismo que religiosidad

ADPR10

Profesional 10, 50 afios,
Enfermera (Nivel Técnico

Superior).

E: Eh, ¢qué piensa de este cuestionario? P: Interesante E: ;Lo encuentra
interesante? p: Si, si.
E: Como de las preguntas...P: Si, si, si, si ... Sobre todo poniéndome como
¢paciente? ... Como que igual le hace pensar en qué estan, qué quieren, en
pensar en la cosas valiosas de ellos.. En pensar en la red de apoyo ... No
segarse y (...) (inaudible 39:43-39:46) E: Mmm, claro como que este
cuestionario entonces ayudaria como a reflexionar a la persona..P: Claro,
abre méas su mundo y decir "pucha, mi hijo (...) no sé, tengo que hacer esto,
tengo que..." E: Mmm, claro, como que moviliza también..P: Claro E: Lo

hace cuestionarse y también podria llegar a...P: Claro E: A generar un
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proceso en el cual ellos hagan ciertas cosas después. P: Claro ... Que a lo

mejor a él lo dejaria més tranquilo.

ADPR6

Profesional 05, 60 afios,
Orientadora Familiar, 6 afios
de voluntariado en hospice, y
posteriormente 6 afios

trabajando ahi.

P: Pero yo creo que la mayoria como esta en un estado bastante vulnerable
necesita esas preguntas E: Mmm, mmm, son necesarias P: Si E: Si P: Son

necesarias.

ADPR7

Profesional 06, 42, Psic6loga,
Maéster en Psico-Oncologia y
Cuidados Paliativos, trabajo
en oncologia durante 4 afios y
luego netamente en cuidados

paliativos durante 12 afios.

No, lo encuentro super bueno, lo que y te decia antes po’ ... Encuentro que
es bueno, encuentro que toca temas que son sUper relevantes, stper
necesarios de hablar (...) Yo creo que las personas agradecen también el
poder hablar de ese tipo de temas, porque siempre, en general todo se basa
mucho en los sintomas, “como te sientes, te duele, no te duele ...”. Entonces
cuando vai’ mas alla, a identificar red de apoyo, a identificar como sentido
de vida, a identificar como tu, tu legado, siento que es super bueno, y, y
encuentro que es sliper necesario que esté ... Porque o si no, uno se queda

muy en lo fisico po

ADPR11

Profesional 09, 40, afios,
Médica Internista, 4 afios de
experiencia en  cuidados

paliativos hospitalarios.

“Yo creo que, eh... facilita bastante como (...). eh... las preguntas, facilita
como el abordaje de estos temas eh..., que son eh... como espirituales, eh... y
que muchas veces, eh... son dificiles de abordar si uno no tiene la guia (...)
Entonces, sirven como ..., como, como una guia para (...), para (...), eh...
para introducirse en estos temas. Eh... y (...), y también da como un poco de
una estructura, porque a veces es dificil, eh... meterse en los temas como
(...), de més de (...) espirituales, y (...), y genera un poco esta estructura de
un poco mas de confianza para el que estd haciendo las preguntas, en

realidad”.

ADPR12

Profesional 02, 57 afios,
Enfermera-Matrona, més de
14 afios trabajando con el
alrea de atencion
domicialiaria del Hospital
Clinico UC.

“Que es un buen cuestionario, tiene sus cosas las preguntas que hemos
conversado o0 a lo mejor otras mas, pero es una buena herramienta para
evaluar, “numerizar” digamos la parte espiritual. Que es lo que mas cuesta,
y lo que menos acostumbrados estamos, entonces es una buena herramienta

(...) También no solo al paciente, también al equipo”

ADPR13

Profesional 04, 34 afios,
Enfermera, mas de 6 afios de
trabajo en cuidados paliativos

hospitalarios.

P: Resumiria algunas, sobre todo en el sentido de la vida, en si he logrado lo
que queria en mi vida, la pondria en una sola, y varias preguntas no las
cuantificaria tampoco ...Porque, la idea de que esto se ajuste a al realidad de
cada paciente E: Mmm P: Y la realidad de cada paciente es diferente ... No
lo dejai que se exprese ... Y tampoco te va a dejar lugar para indagar mas de

lo que le esta pasando.

ADPCO08

Paciente 16, 79 afios, casado
y vive con su sefiora.
Pedgogo de biologia,
Magister en Educacién. Ex-
académico jubilado Facultad
de Educacién PUC. Ha tenido
4 canceres: de prostata, renal
(monorreno), de piel y

pulmonar (en ninguno de

P: Yo casi preferiria, fijate, una entrevista focalizada o (...). E: Ya. P: Mas
que un cuestionario de este tipo. E: Ya. ;Lo dices por (...), como por lo que
se busca?, ¢por lo que uno busca? P: Porque tu puedes recoger (...). E: -
inaudible 56:00- P: Puedes recoger mas informacién importante. E: Claro. P:
(Ah? E: Mm... P: Eh.., que te la (...), que te da (...), que un cuestionario
cerrado siempre te lo va a limitar eso. E: Claro, mm... P: Ah, entonces puede

haber més riqueza en (...). O a lo mejor eh...
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ellos ha sentido dolor).
Actualmente esta con
inmunoterapia por céancer
pulmonar etapa 4

(metéstasis).

ADPR14

Profesional 01, 28 afios,
Enfermera, Master en
Cuidadados Paliativos. Mas
de 4 afios de experiencia,

trabaja en un hospice.

“De 0 a 4, y un poco sentimos que que queremos que esto sea una pequefia
sonda, para si decirle, para, para poder captar recursos y necesidades,
muchas veces podemos hacer que el paciente lo acuote en una gradacion y
creemos que el fin de es este instrumento no es poner un ndmero. Mas bien
ser un puente, que es ayudar, facilitar mostrar informacion para que el
paciente sea conciente de los recursos y ver en que podriamos ir trabajando
(...) No nos rige, cuando uno deja mas abierta la pregunta. No la encuadra
en una forma més cuantitavia, se abre la pregunta se da pie para que el
paciente elabore y no se acote. Asi que la verdad, es que pucha, encuadrar

algo que tiene su potencial”.

ADPR17

Profesional 01, 28 afios,
Enfermera, Master en
Cuidadados Paliativos. Mas
de 4 afios de experiencia,

trabaja en un hospice.

P: Si no que son, es netamente una pauta (...)y que a juicio del equipo o del
profesional, las necesidades que van surgiendo, que uno va captando. No
estd hecho, o sea, es mas, las veces que yo le he preguntado y he conversado
con Enric Benito, que es uno de los que trabajo en esto, el insiste mucho en
este, que no es un cuestionario para aplicarlo pregunta por pregunta y de
forma fija y estructurada y rigida. Todo lo contrario, (...) E: Me suena mas
como un set de herramientas, que uno elige cuando utilizarla mas que

ocuparla mas de una. P: Exacto, si, nosotros lo trabajamos asi.

ADPR15

Profesional 06, 42, Psic6loga,
Maéster en Psico-Oncologia y
Cuidados Paliativos, trabajo
en oncologia durante 4 afios y
luego netamente en cuidados

paliativos durante 12 afios.

Yo siento que cémo que todas estas preguntas uno las deberia tener en
mente no pa’ hacerlas tal cual pero son tematicas que uno, como psicologo,
deberia, deberia tratar
E: Todas, claro y dijiste que no en el mismo orden P: No, no, no E: De qué

manera P: En el orden que el paciente te vaya poniendo.

ADPR16

Profesional 05, 60 afios,
Orientadora Familiar, 6 afios
de voluntariado en hospice, y
posteriormente 6 afios

trabajando ahi.

P: Porque primero el paciente se cansa E: Mmm P: Los pacientes con cancer
terminales estan fatigados, entonces tienes que hacer preguntas, diria tres,
otro dia de a otra (...) Pero quince o veinte preguntas E: Mmm, de una ... P:
Pa’ un paciente ;de una? No! no te va a contestar porque ya no quiere mas
E: Mmm, claro, como que en ese sentido hay que adaptarse un poco a ... P:
Exacto, a la temporalidad como le dices ti1 ...“Hoy voy a preguntar, sabe que
le voy a hacer 3 preguntitas ... si usted esta cansado a la segunda me dice ...

y lo cortamos”

ADPCO09

Paciente 18, 73 afios, casado
y vive con su sefiora.
Matemético, Magister en
Ldgica Matemética,
actualmente se desempefia
como gerente de control de
calidad en un laboratorio.
Céncer de prostata desde

hace 11 afios, grado 4. Ha

E: ¢y qué piensa de las preguntas por ejemplo? Me decia en alguna que
encontraba que era interesante.. P: Si, yo creo que las preguntas estan en
general bien formuladas, una que otra que encontré cierto grado de
ambigiiedad, y como te decia las preguntas cerradas, eh, pienso que serian

un poco mas completas con un concepto, ;mmm?.
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sido operado, tuvo
radioterapia, hormonoterapia

y actualmente quimioterapia.

ADPC10

Paciente 17, 83 afios, soltero
y vive con un hijos (35).
Ingeniero  Comercial vy
Comercio  Exterior.  Ex-
Académico  Facultad de
Economia PUC, actualmente
jubilado. Cancer al higado
etapa 4, tratamiento paliativo
por excesivo dolor (al que
estd comenzando a tratar
también con aceite de

cannabis).

P: No las preguntas me parecen bien, a lo mejor en algunas partes no estén
bien expresadas lo que se quiere decir.. (...) P: Pero jqué es lo que les
interesa a ustedes? E: Eh, a grandes rasgos es conocer las necesidades
espirituales de los pacientes. P: Entonces ponlo... E: Ya, ponerlo més
directo. P: Claro, cuales son sus necesidades espirituales, materiales, fisicas,

no sé..

ADPR18

Profesional 01, 28 afios,
Enfermera, Master en
Cuidadados Paliativos. Més
de 4 afios de experiencia,

trabaja en un hospice.

P: A ver, que muchas veces los pacientes refieren dolor del alma E: Dolor
del alma? P: Si, muchas veces los pacientes nos refieren del dolor del alma.
Entonces puede ser un tema interesante de indagar, ver que se refieren con
dolor en el alma, que es lo que pasa, etc. El cuestionario no lo ...Y muchas
veces hay pacientes que no lo refieren pero si uno se los pregunta
directamente, si lo dicen. Entonces es un tema que quizas de forma cultural

se da mas, porque acé la gente, es como ... es un léxico mas popular

ADPR19

Profesional 02, 57 afios,
Enfermera-Matrona, mas de

14 afios trabajando con el

alrea de atencion
domicialiaria delHospital
Clinico UC.

P: Algo relacion con su equipo tratante de oncoélogo ... E: Yaaa ... P:
Porque muchas veces se sientes cdmo abandonados, los mandan a otros
médicos y no saben mas, como que no hubo un cierre (...) Claro, es como
sentirse “ahora si que no vale nada, ni siquiera se merece la preocupacion de
llamarlo por teléfono y decirle cdmo esta usted, lo que ha pasado, como le
fue en paliativos”. Si lo derivaste a paliativos, llamalo después, “Ay! que
como le fue? Que le parecié? Ay! Lo dejo en buenas manos entonces, ahi

cualquier cosa ellos me van a avisar”.

ADPR20

Profesional 05, 60 afios,
Orientadora Familiar, 6 afios
de voluntariado en hospice, y
posteriormente 6 afios

trabajando ahi.

P: Eh, faltan preguntas de sufrimiento, de qué entienden por sufrimiento.
Qué para ellos es, qué significa el sufrir (...) El tema del sufrimiento, qué es
pa’ ellos ... ehh, qué entienden por sufrimiento ... Puede estar bien de
sufrimiento fisico, que esta el dolor ... E: Mmm P: Pero, ;hay otras clases de
sufrimiento? E: Claro P: ;Cuéles serian? (...) “Qué es para ti el sufrir? (...)
“sufrir pa mi es tener dolor fisico” E: Claro P: “Ok”, o sufrir puede ser

"pucha no crees en nada" y “sentirme solo”.

ADPR21

Profesional 09, 40, afios,
Meédica Internista, 4 afios de
experiencia en  cuidados

paliativos hospitalarios.

P: Em... quizés no hay una pregunta que tenga que ver con los miedos de la
persona....Quiz&s seria como bueno, también (..). E: Okay. Como
profundizar en los miedos y temores. P: Si E: Ya, ¢y que serfan distintos a
la primera pregunta que era sobre las preocupaciones? P: Si. Si, si ... Si,
bueno, las preocupaciones pueden tener que ver con cosas mucho mas como
terrenales, no sé. “Me preocupa eh... no sé, la cuenta quién la va a pagar",
eh... "me preocupan mis hijos", "me preocupa (...), N0 sé, los sintomas”.

Pero los miedos son otros ... Pueden ser otras cosas.

ADPR22

Profesional 08, 36 afios,

P: Eh... a lo mejor intuir como el tema de que (...), de si (...), sobre todo,
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Kinesidloga diplomada en
Kinesiologia Oncolégica, 12
afios trabajando en cuidados
paliativos  ambuatorios y

domiciliarios.

bueno, al menos se da harto aca. De que, si quisiera algiin acompafiamiento
0 algo espiritual, algo que lo hace al menos la pastoral de nosotros, acd E:
¢Una posible derivacién? P: Si. -inaudible 43:36- (...) P: Si, y después
preguntarles si usted quiere, no sé, acompafiamiento espiritual, si necesita
(...), porque igual se abren hartas temaéticas, sobre todo en la parte

psicoldgica, si quiere que lo acompafie, a lo mejor un psicélogo.

ADPC12

Paciente 11, 52 afios,
Pedagoga, = Magister  en
Educacion mencion
Lenguaje, Actriz y
Contadora. Soltera , 1 hijo.
Ccancer de colon desde el

2016, quimioterapia).

E: Ok, ¢y crees que haya alguna otra temética o pregunta que se podria
incorporar a las que hice yo y que sea importante para ti? P: Ehh.. E: Con
respecto a estas como necesidades espirituales... P: Osea, yo insisto en
ofrecerle ayuda después al paciente... E: Claro, la derivacion, como
profundizar en preguntar eso y la derivacion. P: Si tiene una posibilidad de
derivarlo porque este tema no se trata en ninguna otra parte.. (...) P: Claro,
la sefiora entra y dice que ";quiere rezar?.- Ya, recemos po™ E: Mmm, claro
P: Pero esa sefiora no te pregunta “"cémo se siente, como esta su alma"... E:
Mmm, como preguntar por el alma en ese sentido. P: No te pregunta,
";,como estas? (...).Si la espiritualidad no es por encimita E: Mmm, claro. Es

como mas profundo decias denante P: Si, claro.

ADPC13

Paciente 11, 52  afios,
Pedagoga,  Magister  en
Educacion mencion
Lenguaje, Actriz y
Contadora. Soltera , 1 hijo.
Ccéancer de colon desde el
2016, quimioterapia).

P: O podria haber, no sé, una instancia en que ensefiaran la meditacion. E:
Mmm, como ofrecer précticas religiosas también, ¢no?, o précticas, perdén
espirituales. P: Claro E: Mmm, poder derivar y también ofrecer como eso. P:
Si E: Esa posibilidad P: Porque aqui, por ejemplo a veces ponen un cartel

que dice "Taller de yoga para cancer de mamas"

ADPC14

Paciente 17, 83 afios, soltero
y vive con un hijos (35).
Ingeniero  Comercial vy
Comercio  Exterior.  Ex-
Académico  Facultad de
Economia PUC, actualmente
jubilado. Céncer al higado
etapa 4, tratamiento paliativo
por excesivo dolor (al que
estd comenzando a tratar
también con aceite de

cannabis).

P: Por eso te digo, yo ese cuestionario lo contesté pero yo sé que para mi
hay cosas que no estaban definidas (...) E: Ya, ya, pero por ejemplo me
decia que, claro, preguntar directamente por las necesidades espirituales de
las personas aportaria harto. P: Claro E: Y por ejemplo, ¢cuéles son sus

necesidades espirituales?

ADPR23

Profesional 04, 34 afios,
Enfermera, mas de 6 afios de
trabajo en cuidados paliativos

hospitalarios.

P: Emm, por ejemplo en eso, en esa de “si he logrado algo en mi vida” o
“que logros han tenido ti en tu vida?”, “que logros para ti son importantes?”
E: Como profundizar en la concepcion de logros que ... P: Si, de logros E:
Mmm. También dijiste algo, recuerdo como similar sobre “valioso”, que
depende de la concepcidn de valioso de la persona P: Exactamente E: Y
también de quién la pregunta. Ya P: Como preguntarle, porque a lo mejor
para una persona fue mas valioso o a lo mejor el otro ver nacer su hija y

haber logrado una carrera profesional exitosa.

ADPR24

Profesional 07, 37 afios,

Médico Internista-

Tal vez algunos pacientes podrian querer explayarse un poco mas en c6mo

(...) qué es para ellos esta realidad superior ... Y ahi quizds con eso
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Paliativista, mas de 9 afios de | encausarse y también (...) no sélo el apoyo espiritual si no también el apoyo
experiencia hospitalaria. religioso (...) Exacto, claro, yo tengo una necesidad espiritual pero también,
obviamente como la religiosidad va de la mano yo creo que tal vez
permitiria (...) eso de tratar de identificar esa realidad superior para, para
tratar de ver si necesita ademas un apoyo religioso.
“O sea yo creo que es bien completo en realidad ... si, yo creo que es bien
completo, no se me ocurre ahora algo como fundamental o algo asi como
Profesional 03, 33 afios, | (...) no, yo creo que esta bien asi. No, no, creo que es una buena fotografia -
Psicologa, més de 7 afios de | inaudible 42:16-, son temas muy complejos entonces yo creo que tanto de
con trabajo ambulatorio, | abarcar esto complejo con algo mas sencillo, poder acercarse a ese
ADPR25 hospitalario y en domicilio. paciente”.
Profesional 06, 42, Psic6loga,
Master en Psico-Oncologia y | “Pero son ... no hay ninguna tematica que a mi me parezca como fuera de
Cuidados Paliativos, trabajo | lugar ... No, yo creo que aborda la mayoria de los temas (...) Porque lo otro
en oncologia durante 4 afios y | yaes como mas, méas de intervencion propiamente tal ... Si, si, no, o sea
luego netamente en cuidados | dado que es un cuestionario, eeh, no me meteria
ADPR26 paliativos durante 12 afios. mas alla”.
Paciente 19, 88 afios, viudoy | E E: ;ya?, entonces le queria preguntar si es que dentro de las preguntas que
vive en hospice. Educacion | le hice hay alguna tematica que no esta incluida en las preguntas que yo le
Basica, Pintor ~ (de | hice pero que usted considere importante para sus necesidades espirituales?
estructuras) jubilado.Céncer a | Alguna tematica importante que quizas no abordamos... P: Ehh E: Dentro de
la prostata con metéstasis a | todas las que vimos ahora P: Si. No, me hizo las preguntas esenciales y di
los huesos, desconoce | las respuestas (...) no, esta bien. E: Usted cree que las preguntas que son, son
tratamiento (una inyeccion y | esenciales y son suficientes... P: Si E: Y con eso esta bien.. P: Si, esta bien
ADPC18 otra operacion hace 8 afios). porque mucho mas es como ir a repetir.
Paciente 12, 62 afios, casado
y vive con su pareja. | E: ¢Hay algo que usted considere que queda afuera y que es importante para
Educacion Media, jubilado, | usted? Dentro de, como, cdmo pensando en lo espiritual, por ejemplo... P:
trabaj6 en logistica en | (inaudible 28:17) E: Ya P: No, no sabia decirle. E: Ya, no se le ocurre
Transantiago. Céncer | alguna cosa que... P: Claro, no. E: ...que pudiera agregar. P: No E: Ya, ok.
pulmonar desde el 2015, | P: Mmm E: Claro, como, por ejemplo alguna pregunta que le gustaria
ADPC19 quimioterapia. agregar. Ya... P: No.

-> Evaluacién global:

Atributos del CGES:

Un profesional considera que las preguntas abiertas del CGES permiten conocer y
potenciar la conexién con el paciente, fortaleciendo el vinculo terapéutico necesario para

poder continuar con las preguntas cerradas (ADPR1). Si las primeras preguntas no se

realizan, algunas cerradas podrian generar mayor incomodidad (ADPR?2).
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Un par de profesionales de la salud mental consideran que el CGES es: una “buena
fotografia del sentir del paciente” al ser una herramienta precisa de evaluacion y, ademas
seria una herramienta terapéutica “poderosa”, ya que fomenta en el paciente una
movilizacién emocional sobre algunas tematicas (ADPR3). Respecto a la evaluacion, varios
pacientes, consideran que el CGES realiza una “evaluacién emocional” actualizada
(ADPCO01), la que mostraria sus estados de &nimo, temores y esperanzas (ADPCO02).
Respecto a la movilizacién emocional, algunos profesionales consideran que la aplicacion
del CGES fomentaria a que el paciente reflexione y tome accion sobre ciertas tematicas
(ADPR4). En ese sentido, otros profesionales de la salud mental consideran que la
aplicacion del CGES puede ser considerada como una intervencion terapéutica en si misma
(ADPR5). En esa misma linea, los pacientes consideran que una caracteristica interesante
del CGES es que los hace cuestionarse sobre tematicas que no abordan habitualmente, y
que dicho cuestionamiento podria extenderse mas alld el tiempo de la aplicacion del

instrumento (funcion terapéutica) (ADPCO03).

Por otro lado, un par de profesionales consideran que el CGES es una buena
herramienta de pesquisa de conflicto espiritual en los pacientes, tematica que es sub-
evaluada tanto en Chile como en el mundo (ADPR9). Segun ellos, el CGES ayudaria a los
pacientes no tan solo a reflexionar sobre las tematicas espirituales, si no que también a

tomar posicion respecto a ellas y movilizarlos hacia su bienestar espiritual (ADPR10).

Otros profesionales considera que las preguntas del CGES son “necesarias” para abordar la
vulnerabilidad del paciente (ADPR6), y para reflexionar sobre los propios recursos que
posee para afrontar su situacion (ADPR7). En ese sentido, el CGES beneficiaria a los
pacientes, pero también a los profesionales, ya que les entregaria una guia estructurada para

introducirse a la dimensidn espiritual de los pacientes de una manera ordenada (ADPR11).

Criticas para mejorar Metodologia del CGES:

Si bien una de las caracteristicas metodologicas esenciales del CGES es la arista

cuantitativa de las respuestas que ‘“numeriza” la dimension espiritual de los pacientes
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(ADPR12), esta seria insuficiente segun ciertos profesionales ya que no podria abordar la
profundidad de las temaéticas espirituales del paciente (ADPR13). Lo que segin estos
altimos, se debe a su limitada accion para recoger informacion (ADPCO08). En ese sentido,
para algunos profesionales el CGES deberia enfocarse mas coémo un “puente” entre el
equipo y las necesidades del paciente explicitadas en su relato, que un cuestionario rigido
para puntuar (ADPR14). Es por ello, que el CGES no seria una pauta de preguntas para
realizar de manera fija y estructurada, si no mas bien un pool de “herramientas” cuyo uso

dependeré de las necesidades percibidas (ADPR17).

Un profesional de la salud mental recomienda para la aplicacion del CGES que las
preguntas se realicen de manera espaciada en el tiempo y no en el mismo orden original, si
no que adaptandose a las necesidades del pacientes (ADPR15). Esto ya que en caso

contrario, la aplicacion podria agotar mental y emocionalmente a los pacientes (ADPR16).

Otras criticas a ciertas preguntas del CGES por parte de los pacientes dan cuenta de cierta
ambigledad en el desarrollo de algunas (ADPC09), ademas otras serian poco directas en

preguntar por necesidades espirituales (ADPC10).

- Temas Faltantes:

Nuevas tematicas y preguntas que abordar:

Varios profesionales consideran que el CGES podria incluir las siguientes tematicas: A) el
conflicto espiritual, una sensacion referida por los pacientes cémo “dolor en el alma”
(ADPR18); B) el proceso de despedida/derivacion entre el equipo profesional anterior a
Cuidados Paliativos (generalmente Oncologia) y los pacientes/familias (ADPR19); C) el
sufrimiento, ya que en ciertos casos se relacionaria directamente con la espiritualidad
(mezcla de sufrimiento fisico con psicolégico y espiritual, ej: sentido espiritual a la
enfermedad) (ADPR20); D) los miedos y temores, ya que lo mas parecido serian las

preocupaciones (pregunta 1a), pero serian diferentes (ej: la muerte) (ADPR21).
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Hubo dos recomendaciones que se agregaron al final de la version adaptada: a) el
ofrecimiento explicito de asistencia/derivacion espiritual/religiosa y/o psicoterapéutica
(ADPR22). Lo que seglin los pacientes seria ‘“necesario” para abordar la “profundidad”
emocional de las teméticas revisadas (ADPC12). Este ofrecimiento se podria extender a
grupos y/o préacticas espirituales/religiosas de la institucion (ADPC13); y b) una pregunta a

modo de resumen que sea directa ““;cuales son sus necesidades espirituales?” (ADPC14).

Preguntas complementarias:

Varios profesionales consideran que se deberian agregar preguntas complementarias a las
ya existentes para profundizar en el relato de los pacientes (ADPR23). Algunas de ellas
apuntarian a identificar, jerarquizar y puntuar dimensiones diferentes de la vida de los
pacientes, para asi profundizar en sus necesidades y recursos espirituales. Asi por ejemplo,
en el item 8c (sobre la creencias y conexién con realidades superiores) las preguntas
podrian explorar las creencias del paciente, sus modos para conectarse a ellas y la
necesidad de apoyo espiritual y/o religioso (ADPR24). Tales preguntas se conformaron con
las consideraciones de profesionales y pacientes, y se agregaron en la version adaptada del
CGES.

CGES adecuado, completo e integral:

Varios profesionales consideran que el CGES seria un cuestionario “completo” y suficiente,
por lo que no agregarian mas items/tematicas ya que se podria mermar el vinculo
terapéutico con el paciente (ADPR25). Un par de profesionales de la salud mental, agregan
que el CGES se volveria inadecuado porque la evaluacion traspasaria al terreno
psicoterapéutico (ADPR26). En ese mismo sentido, varios pacientes reportan que las
preguntas que ofrece el CGES son suficientes (ADPC18) y que no imaginan otras para
agregar (ADPC19).

- Tema Emergente | : Aplicacion
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Ademas de los nodos inductivos analizados anteriormente (preguntas del CGES vy
entrevista cognitiva), surgieron en dicho proceso nodos teodrico-deductivos. Sus
definiciones se encuentran en el Anexo 2 y las vifietas que lo sustentan en el Anexo 3. Por
otro lado, el modo en que se relacionan se adjunta en la Figura 1, lo que se explica a

continuacion.

A) A) Caracteristicas Profesional Figura 1: Marco Conceptual de Nodo
B) Caracteristicas Paciente

C) Caracteristicas Enfermedad Deductivo ”Aplicacién”

D) B B) D) Contexto Sociocultural
AN

N\ Cuidados Paliativos
C) A
N Espiritualidad
- Necesidades y recursos espirituales
Aplicacion CGES \

Vinculo Terapéutico

Cosmovisiones y significaciones

Mutabilidad y Adaptabilidad

Variabilidad y particularidad

Temporalidad

Y

En el extremo superior izquierdo de la Tabla 4 pueden apreciarse 4 circulos

conlindantes, cada uno corresponde a las dimensiones del mundo de los profesionales, de
los pacientes, de su enfermedad y del contexto sociocultural que los anteriores se mueven.
La aplicacion del CGES se posicionaria en el centro de esta figura, en el lugar donde
confluyen, relacionan y superponen esas 4 dimensiones. Dentro de esas coordenadas, la
aplicacion del CGES surge como una evaluacion de las necesidades y recursos espirituales
de los pacientes, los que emergen de la espiritualidad en los CP. En ese multi-contexto se
da un espacio donde convergen dos personas con backgrounds diferentes, el profesional
(disciplina, experiencia, creencias) y el paciente (enfermedad, nivel sociocultural, estado
emocional). Cada uno con distintas caracteristicas (variabilidad, particularidad), entre los
que surgen variadas dinamicas (mutabilidad y adaptacion) y entrecruzan distintas

perspectivas/significaciones sobre los conceptos centrales de los temas abordados por el
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CGES. Media la aplicacion entre ellos el vinculo terapéutico que ambos van gestando.
Todos estos nodos y relaciones dentro de los cuidados paliativos, se da dentro de la

temporalidad (variacion de los distintos factores y dimensiones en el tiempo).

- Tema Emergente I1: Espiritualidad en CP

La espiritualidad en pacientes de CP surgi6 como un nodo deductivo mediante la
profundizacion de la pregunta de la dimension transpersonal sobre la conexion con
realidades espirituales (8c del CGES) y su relacién con la espiritualidad. A continuacién se

desarrollara brevemente este tema tan importante para los CP y las citan que lo sustentan se

encuentran en la Tabla 5.

Tabla 5: Vifietas de Espiritualidad en Cuidados Paliativos

Espiritualidad
en cuidados
paliativos
E: Okay, muchas gracias. Em.., ya, la Gltima pregunta es esta: "me siento
conectado con una realidad superior, la naturaleza, Dios, etc. Le queria
preguntar, ;qué significa para usted esta concepto de realidad superior?,
Paciente 13, 59 afios, vive | ¢qué entiende por realidad superior? P: Bueno, tiene que haber un angel, o
con sefiora e hija (30), su otro | un ser supremo, algo que no (...), que no se ve pero que uno la siente no
hijo de 24 se habia suicidado | més. E: Ya. P: Eso no més. E: Ya, como una realidad como que no se
hace 1 afio. Técnico Superior | muestra como habitualmente, pero que esta ahi, superior. P: Claro, si. E: Ya,
en Construccion (maestro | okay. Em (...). P: Porque esa me marca, a ver, harto esa pregunta. Por el
constructor). Mieloma | hecho de que, lo que me sucedié a mi ya me conect6 con algo que esta
maltiple (cancer a la médula) | totalmente fuera de mi realidad, antes de que sucediera, ¢cachai'? E: Ya. P:
desde 20186, remedio | El caso de mi hijo. Entonces, ahora ya me siento tan conectado que (...). E:
CE1l Revlimid. Mm... P: Que es una realidad superior para mi po'. Es superior.
Paciente 18, 73 afios, casado | E: Y en ese sentido, ;usted cree que, por ejemplo, la espiritualidad o lo
y vive con su sefiora. | espiritual o su espiritu como que, eh, estd necesariamente ligado a una
Matemético, Magister en | religién? P: No E: ;O podria estar...? P: Claro, claro, yo he leido también
Légica Matemética, | algo sobre eso. Eh, y hay un autor que no recuerdo en este minuto (...) él
actualmente se desempefia | hace un planteamiento que a mi me pareci6 muy interesante (...) lo
como gerente de control de | representan como circulos, ;mmm?, entonces, como niveles, entonces él
calidad en un laboratorio. | habla de cinco niveles (...) Entonces el primero estd, digamos (...) eh, el
Cancer de prostata desde | primer nivel es la tierra, ;cierto?, y el hombre, ¢cierto?, entonces después
CE2 hace 11 afios, grado 4. Ha | viene un nivel que es el, eh como se llama, el (...) la psiquis, ;cierto?, que
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sido operado, tuvo
radioterapia, hormonoterapia

y actualmente quimioterapia.

estaria (...) digamos la primera etapa es la fisica, ¢no?, la segunda etapa
viene siendo la psiquis, que es la psicologia, la psiquiatria, ¢ah?, y después
viene otra etapa que es la, eh, es el (...) como le llama él (...) es ;el alma?,
me salté una (...) ah viene la parte de la biologia también, ;no? E: Claro P: Y
después viene el alma y el espiritu. E: Mmm P: Entonces el alma él la define
un poco como, eh, como lo (...) eh, como algo que es parte del ser como
intangible, pero que todos tenemos de alguna manera, y ya el espiritu es
como algo mas superior, ;mmm? E: Mmm P: Entonces en el fondo, eh, no
necesariamente habla de un Dios en particular.. E: Claro P: Si no que, eh,

habla de el alma y de la espiritualidad

CE3

Paciente 11, 52  afios,
Pedagoga,  Magister  en
Educacion mencion
Lenguaje, Actriz y
Contadora. Soltera , 1 hijo.
Ccéancer de colon desde el

2016, quimioterapia).

E: Claro, mmm, ya. Ok. Y, eh, ¢a ti qué te conecta esta pregunta, en ese
sentido? Como en particular t0, ;qué piensas de esa realidad superior? P:
Que (...) es complejo también. En mi caso, osea, no sé, no le voy a rezar al
Don Pio ¢como se llama...? Al Padre Pio. E: Padre Pio, mmm. P: Pero si
alguien me trae un medallita y el Padre Pio reza por mi, yo la voy a recibir.
E: Ya P: Osea, la espiritualidad tiene diversas manifestaciones (...) Y en mi
caso yo soy abierta a diversas manifestaciones... E: Ya P: Yo era una
persona meditante... E: Ya P: Por manera interna( ...) P: Tal vez porque ya
no tengo gurds... E: Ya, cdmo maestros. Ya... P: (inaudible 1:15:26 ). E:
Mmm. Y en ese caso, claro, ti me dices como que (...) por lo que entiendo
como la meditacion para ti igual fue como una practica espiritual, por
decirlo asi...P: Importante... E: Cémo la manifestacion espiritual... P:
Importante E: ;Y ahora de qué manera manifiestas esa conexion espiritual?
P: Asi directo no més.. E: Ya, como... P: Como una meditacion consciente...
E: YaP: Yano cierro los ojos ni me pongo en el loto ni nada (...) asi como...
E: Ya P: No sé po', doy gracias por un nuevo dia... E: Ya, como manejarte
con la gratitud... P: Doy gracias por un bueno, por buenos momentos... (...)
P: Pero ya en mi caso no tengo ni el dios cristiano ni el dios judio, ni el
budismo.. E: Ya P: Yo pasé por distinto dios. Mi origen es catdlico... E: De
lareligion catdlica. P: Si, después pasé por el budismo.. E: Ya P: Y ahora no

profeso ninguna religién."

CE4

Paciente 12, 62 afios, casado
y vive con su pareja.
Educacién Media, jubilado,
trabaj6 en logistica en
Transantiago. Cancer
pulmonar desde el 2015,

quimioterapia.

E: Ya, ok. La dltima pregunta del cuestionario es la siguiente: "Me siento
conectado con una realidad superior: La naturaleza, Dios, etc". Eh, ;qué
entiende usted por el concepto "realidad superior", tal como aparece aca en
la pregunta? P: De arriba. E: El de arriba... P: Mmm E: Como que lo conecta
con... P: Si E: Con la creencia de Dios, en este caso.. P: Correcto E: Como

con su propia creencia. P: Correcto

CE5

Paciente 17, 83 afios, soltero
y vive con un hijos (35).
Ingeniero  Comercial y
Comercio  Exterior.  Ex-
Académico  Facultad de
Economia PUC, actualmente
jubilado. Cancer al higado

etapa 4, tratamiento paliativo

E: Ya, ok. Eh, la dltima pregunta del cuestionario es esta: "Me siento
conectado con una realidad superior, la naturaleza, Dios, etc" P: Me siento
conectado a Dios E: A Dios, ya, 0 sea primero que todo la pregunta se
entiende. P: Si E: Ya, ¢qué entiende usted por "relidad superior" tal cdmo
aparece aca en la pregunta? (...) E: Ya, ;pero Dios como Jess? P: Dios

como JesUs E: Ya, ok. P: Jesus sin la virgen no hubiera sido nada
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por excesivo dolor (al que
estd comenzando a tratar
también con aceite de

cannabis).

CE6

Paciente 15, 80 afios, viudo y
vive con su hija (de 20).
Medicina Veterinaria
incompleta. Actualmente esta
con licencia pero trabajaba en
seguros. Cancer colorectal,
fue operado y posterior

quimio (iatrogénica).

E: Ya, ¢,como se conecta usted con, con, con, su creencia, con Jesucristo...?
(Como lo hace? (...) P: Rezo, hablo... E: Medita, va a lugares... P: Rezo,
hablo, medito. No necesariamente voy a meditar a una iglesia. E: Ya, ya,
osea puede meditar... P: Considera que para eso puedo, puedo conectarme
con Jesucristo caminando por la calle... E: Ah ya, de esa manera se puede
conectar. P: Si, de (...) por ahi también rezo caminando por la calle.. E: Ya,
ya, esa es como su manera de conectarse... P: Claro E: ...con esta realidad

superior. P: Es un sentimiento interno, entonces no ...

CE7

Paciente 18, 73 afios, casado
y vive con su sefiora.
Matemético, Magister en
Légica Matemtica,
actualmente se desempefia
como gerente de control de
calidad en un laboratorio.
Cancer de prostata desde
hace 11 afios, grado 4. Ha
sido operado, tuvo
radioterapia, hormonoterapia

y actualmente quimioterapia.

E: Y en ese sentido, ¢usted cree que, por ejemplo, la espiritualidad o lo
espiritual o su espiritu como que, eh, estd necesariamente ligado a una
religion? P: No E: /O podria estar...? P: Claro, claro, yo he leido también
algo sobre eso. Eh, y hay un autor que no recuerdo en este minuto, eh (...) -
nombra a ken wilber (...) P: Entonces el alma ¢l la define un poco como, eh,
como lo (...) eh, como algo que es parte del ser cémo intangible, pero que
todos tenemos de alguna manera, y ya el espiritu es como algo mas superior,
;mmm? E: Mmm P: Entonces en el fondo, eh, no necesariamente habla de
un Dios en particular.. E: Claro P: Si no que, eh, habla de el alma y de la
espiritualidad. E: Mmm P: Como un aspecto filos6fico en el fondo, ¢cierto?
E: Claro P: Y a mi me parecio que si, que es interesante eso.. E: Mmm P: Si,
porque es, eh, como que le da claridad a uno sobre esos aspectos que no
necesariamente estan ligados a un Dios en particular, ;cierto? (...) E:
Entonces usted por ejemplo se podria considerar una persona espiritual sin

ser religioso. P: Claro

CES8

Paciente 11, 52  afios,
Pedagoga,  Magister  en
Educacion mencion
Lenguaje, Actriz y
Contadora. Soltera , 1 hijo.
Ccéncer de colon desde el

2016, quimioterapia).

P: Osea, yo insisto en ofrecerle ayuda después al paciente... E: Claro, la
derivacion, como profundizar en preguntar eso y la derivacién. P: Si tiene
una posibilidad de derivarlo porque este tema no se trata en ninguna otra
parte (...) P: Osea, esa gente que se la tiempo para pasar por las piezas y
rezar con el enfermo, (inaudible 1:33:08) por encimita po' E: Mmm, cémo la
forma que decias t0. P: Si la espiritualidad no es por encimita... E: Mmm,

claro. Es cémo mas profundo decias denantes... P: Si, claro.

CE9

Paciente 11, 52 afios,
Pedagoga,  Magister  en
Educacion mencion
Lenguaje, Actriz y
Contadora. Soltera , 1 hijo.
Ccéancer de colon desde el
2016, quimioterapia).

E: Claro, como la superficie de (...) como lo espiritual, mmm. ;Y qué seria
el (...) si pudieras definirlo de manera mas como pequefia, qué seria el fondo
en este caso? Si la forma es sea, ¢cual seria el fondo de...? P: Ir alo
profundo de tu ser. E: Ya P: Perdonarte. E: Mmm P: Quererte, (inaudible
1:24:52) con tus debilidades, tus fortalezas, tus cosas “penca”... E: Mmm P:
Y sentirte parte del todo. E: Mmm P: Que no eres, como dicen, no eres un
cuerpo en una experiencia espiritual, eres un espiritu en una experiencia

corporal.

CE10

Paciente 19, 88 afios, viudo y
vive en hospice. Educacion
Bésica, Pintor  (de

estructuras) jubilado.Cancer a

E: Ya, ok. La siguiente pregunta es esta: ";qué es lo que mas le ayuda?" P:
Lo que me ayuda mas es lo espiritual... E: Lo espiritual P: Si E: Ya P: Eso
me ayuda mucho a mi... E: Ya P: Porque yo soy muy catélico.. E: YaP:Y

parti (...) yo practico y predico mi religion catélica. E: Ya P: Y eso me
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la prostata con metastasis a
los huesos, desconoce
tratamiento (una inyeccion y

otra operacion hace 8 afios).

conforma, me llena.. E: Le llena eso, le ayuda... P: Si, mucho.. E: Claro, su

conexién con la.. P: Si E: Espiritualidad P: Si E: Ya P: Yoy mi hija también

CEl11

Paciente 18, 73 afios, casado
y vive con su sefiora.
Matematico, Magister en
Légica Matematica,
actualmente se desempefia
como gerente de control de
calidad en un laboratorio.
Céncer de prostata desde
hace 11 afios, grado 4. Ha
sido operado, tuvo
radioterapia, hormonoterapia

y actualmente quimioterapia.

"P: Comentarlo contigo (...) y es respecto a que es relativo a lo que uno
puede llamar Dios también, ¢cierto?, porque, eh, yo podria llegar a creer en
un Dios omnipresente como es el cosmos. E: Mmm P: Como es la
naturaleza, como es esta (...) y sobre todo que cada vez se sabe més de la
inmensidad que hay en este universo, y que las leyes fisicas son no mas,
;cierto?, son omnipresentes.. E: Mmm P: Pero me cuesta creer en lo
omnipotente (...) P: Claro, pero tengo un respeto enorme por la naturaleza y
por las personas sobre todo, respeto mucho al ser humano, respeto mucho a
los demas, no, eh, no soy personalista en ese sentido.(...) P: Si, me siento
conectado y me siento parte de la naturaleza E: Ya P: Osea, eh, de partida
todos los a4tomos de mi cuerpo y del cuerpo de todas las personas, eh,
nacieron en las estrellas, entonces, eh (...) el hierro que corre por mi sangre
se generd de una supernova, entonces obvio que me siento conectado con la
realidad, y es una realidad superior que es la naturaleza. E: Claro P: Pero no
Dios (...) P: O sea nosotros (...) pero somos parte, somos parte de (...) osea
yo no creo que el hombre, y la naturaleza, no nosotros somos parte de la
naturaleza... E: Mmm P: Somos un, un... E: Uno més dentro de... P: Claro,

un micro.. (risa) E: Si P: Microcosmos pero absolutamente chico

CE12

Paciente 19, 88 afios, viudo y
vive en hospice. Educacién
Basica, Pintor  (de
estructuras) jubilado.Cancer a
la prostata con metéastasis a
los huesos, desconoce
tratamiento (una inyeccion y

otra operaci6n hace 8 afios).

P: En él (...) es el Unico apoyo que tengo yo, moral y espiritualmente, es en
él E: Ya P: Porque ahi encuentro todo el apoyo que siento, porque me
pasaron muchas cosas a mi con lo espiritual E: Ya, ¢en qué sentido? P:
Cosas anormales. E: Ya P: Que las vi, y personalmente las vi, en vida.. E:
Ya... P: Como las sofié también. E: Ya P: ;ve?, entonces, digo yo si, yo
también sali de mi cuerpo, y si sali de mi cuerpo y me vi (...) eso tiene un
nombre, ;quebrado que le llaman? E: (El desdoblamiento? P: Si,
desdoblamiento (...) dije yo “si uno sale del cuerpo es porque hay un
espiritu, ¢no es cierto?” E: Mmm P: ¢ah?, porque digo, si no tuvieramos ese
espiritu seriamos igual que un animalito no mas po' E: Claro P: En cambio
nosotros tenemos un espiritu... E: Mmm P: Y ese espiritu ¢por qué sale a
vagar del cuerpo de uno? E: Mmm P: ;Ah?, porque existen. E: El suyo salié
a... P: Si, sali y molesté, uh, dio harto que hacer, pero nadie lo escucha a uno
po' (...) P: Me dio no sé qué, vergiienza decirles que habia salido del cuerpo,
porque a veces la familia lo reta a uno po' oiga (...) P: Por eso tengo yo,
digo, si existe ese espiritu, el sefior existe po' E: Claro P: Y el espiritu de él
estd aqui, en mi. E: Mmm P: Ese es el espiritu que, al morirse uno, él pesca

ese espiritu y se lo lleva

CE13

Paciente 19, 88 afios, viudo y
vive en hospice. Educacién
Bésica, Pintor  (de
estructuras) jubilado.Céancer a
la prostata con metastasis a

los huesos, desconoce

P: ¢Seguro y a salvo?, seguro porque sé que voy a pasar a otra vida... E: Ya
P: Mi cuerpo va a morir E: Mmm P: ;cierto? y vaa latierra.. E: Claro P:  y
el espiritu? E: Vuelve, como dijo usted... P: Si E: Mmm P: Ese queda vivo
eternamente.. E: Claro, entonces la seguridad o estar a salvo va en esa linea.
P: Si E:... como una tranquilidad P: Si E: Existencial, por decirlo asi P: Si,

existencial. E: Mire, yo le dije a mi hija "mire mijita, usted...”, ella también
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tratamiento (una inyeccion y | cree igual pero no sabe si se va a hacer o no, yo le dije "yo cuando me
otra operacion hace 8 afios). muera, por favor no me guarde en el sarcofago y en cajita ni nada”. No, no
quiero eso Yo, si voy a morirme pesqueme a mi en un ataud, ojala fuera un
cajon pela'o, con cordel..." E: (risa) de tomate.. P: Claro, y se acabg, le dije,
voy a un hoyo, no a un nicho. Por favor, le dije... E: Ya P: Porque yo quiero
entregar mi material a la tierra.. E: Ya P: No que me lo guarden.. E: Mmm
P: ¢ah? asi no mas, como un verdadero cristiano, tengo que entregar el
cuerpo a la tierra E: Ok P: De alla vengo yo... E: Mmm P: El espiritu no, ese
sale y se va all4 arriba, lo que queda es (...) P: Eso es todo, no quiero flores,
no quiero recuerdos, nada en la tumba, nada de eso.. E: Mmm P: Es
vanidad..asi es.. E: Mmm P: Sabes, la idea mia es, haganme una misa, un

rezo, eso vale mas... E: Mmm P: ¢ve? E: Eso vale mas"

Segun los pacientes, la espiritualidad surgiria en relacion con lo “sobrehumano” (CE1), y se
conformaria en las personas a través del “alma”, la que conecta nuestro “espiritu” con el

espiritu “superior” (CE2).

Otra caracteristica de la espiritualidad, es que esta se manifiesta de diversas maneras:
practicas (como la meditacion u oracién), objetos, cosmovisiones de vida, algunos
“valores”, etc. La espiritualidad a su vez conecta diversas dimensiones (intra, inter y

transpersonal) (CE3).

En varios pacientes, la espiritualidad tendria directa relacion con la religiosidad (catdlica,
cristiana, budista, mapuche) (CE4), pero desde fuera de las instituciones. En ese sentido, la
espiritualidad se relacionaria mas con practicas y sensaciones internas (ej: dialogo interno
con la creencia, rezar, peticion) (CE5), o con la relacion directa con personajes divinos (ej:
Jesus, la Virgen) (CE6). Para otros pacientes la espiritualidad no necesariamente tiene que
estar relacionada con alguna religién (CE7), si no mas bien con una experiencia/vivencia
“interna y profunda” (CE8) dada por: con auto-revisiones, perdones a uno mismo, amarse y
conectarse con el resto de la existencia (CE9). Por otro lado, también existen pacientes en

donde conviven la espiritualidad y religiosidad a modo de simbiosis (CE10).

Varios pacientes reportan que una caracteristica fundamental de las espiritualidades es la

cotidianeidad, la que se manifiesta en: A) la dimension intrapersonal vista anteriormente, y
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en B) la conexién habitual con la naturaleza (CE11). Segun ellos, la naturaleza seria un

sistema superior al ser humano del que este forma parte (CE11).

En las espiritualidades, surgen otras dos aristas importantes en los pacientes, ellas son: A)
las sensaciones corporales que los conectan con su realidad superior (CE12), y las B)

cosmovisiones sobre su propia existencia “mas alld” de la muerte (ej: cuerpo a la tierra y

espiritu a Dios) (CE13).

5.1.4 DISCUSIONES:

-> Sobre el uso de la Entrevista Cognitiva (EC) en la Adaptacion Cultural (AC) :

En el presente estudio se realizé una adaptacién cultural (AC) de un instrumento
que comparte el mismo idioma en dos paises diferentes (Espafia y Chile), para ello se
realizé Entrevistas Cognitivas (EC) a un comité de expertos y a un grupo de pacientes de
Cuidados Paliativos. EI Consorcio sobre pruebas tipo Patient-Reported Oucomes (PRO)
reporta en sus nuevas pautas un modelo de Traduccion, Adaptacion Cultural y Validacion
(TACV) (Eremenco, Pease, Mann, & Berry, 2018) que incluye los los siguientes pasos en
orden cronologico: “Preparacion”, “Traduccion Forward”, “Reconciliacion”, “Traduccion
Back”, “Revision la Traduccion Forward Reconciliada”, “Armonizacion Internacional” y
“Proofreading (correccion de pruebas)”’; luego le siguen la Entrevista Cognitiva, la
“Revision Post-entrevista Cognitiva (Analisis/revisiones)”, y finalmente la “Revision
Final/Documentacién” (Proofreading o “correcion de pruebas™) (Eremenco et al., 2018). En
la literatura es compartido el hecho de que dentro de todos estos pasos la EC es el proceso
menos desarrollado de las AC (Boeije & Willis, 2013).

Existe variedad dentro de la literatura respecto al uso de EC en AC. Asi por ejemplo
Gutiérrez Sanchez y Cuesta-Vargas (2018), adaptaron culturalmente y validaron a la
poblacion Espafiola el Quality of Dying and Death Questionnaire (QDeathD(Q), uno de los
mas estudiados en el sub-area de la muerte en CP y con mejores cualidades psicométricas.

En el proceso de la AC pasaron por las fases de traduccion y analisis psicométrico, pero no
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por la de EC. En otra investigacion, Beck y colaboradores (2017) realizaron un proceso mas
completo de TACV del Palliative care Outcome Scale (POS) que incluia la Entrevista
Cognitiva al igual que el presente estudio, generando de esta manera una version mas
integral del POS. Segun Beck y colaboradores (2017) la EC es un método adecuado para
identificar y resolver desafios, de la version prefinal del POS (Beck et al., 2017).

Segun una revision sistematica metodologica, la EC es una técnica bien establecida,
usada ampliamente en la investigacion en el area de cuidado de la salud (Wright etal.,
2019). Su valor radica en que comparada con métododos cuantitativos produce informacion
diferente y, a veces, posiblemente més (til en el proceso de estandarizacion de las medidas
de autoinforme (Presser et al.,, 2004 en Wright, 2019). Esto debido a que recolecta
informacién verbal para determinar la comprensibilidad y validez de los items del
cuestionario, enfocandose en como un encuestado comprende y responde preguntas
especificas (Willis, 2005 en Wright et al., 2019). La EC se enfoca en la perspectiva de
quién responde en una manera que maximiza la relevancia percibida, significacion y acceso

al mediciones desarrolladas (Wright et al., 2019)

Las EC presenta diversos beneficios al proceso de AC: la EC ha demostrado ser
valiosa para aumentar la validez aparente y de contenido del cuestionario, lo que logra un
refinamiento de las cuestionarios y que puede ser usado efectivamente en los CP
(Schildmann et al., 2016). En la adaptacion cultural del Palliative Care Outcome Scale
(POS), si bien existio traduccion de idiomas (aleman-ingles), se reconoce que la EC sirve
desde las primeras fases de elaboracion de cuestionarios, ya que mediante ella se maximiza
la informacion adquirida por las técnicas de intervencion y escucha del discruso del

interrogado (Schildmann et al., 2016).

La presente AC se nutri6 de la EC ya que proporciono informacion rica y util sobre
cdémo los pacientes interpretan y responden el CGES (Boeije & Willis, 2013), insumos que
facilitan la versién adaptada del CGES mas integral, ya que considera y menciona los
procesos cognitivos utilizados por los pacientes (reportado por ellos y por los profesionales)

con preguntas complementarias o informacion relevante. Hasta donde sabemos es la
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primera adaptacion cultural que se le hace al CGES en Chile, y que ademas incluye la EC

como método principal.

-> Posicionamiento de la Evaluacion espiritual:

Segun Liefbroer y colaboradores (2019) es complejo y desafiante integrar el
cuidado espiritual en la salud en una sociedad altamente pluralizada y en un contexto
espiritualmente diverso, frente a lo que no hay solo un camino para afrontar dichos
desafios. Segun su analisis teorico de la literatura conformaron 4 cuadrantes dados por la
combinacion de los 2 polos de 2 ejes: particularista-universalista y especialista-generalista.
Los resultados del presente estudio dan cuenta de que el CGES se posicionaria en el
cuadrante Generalista-Universalista, donde todos los profesionales debieran aproximarse a
la espiritualidad de los pacientes de manera independiente de la propia espiritualidad del
profesional y también de la disciplina de la que forman parte. Esto surge desde un
entendimiento tanto de pacientes como de profesionales de que la espiritualidad es una
dimension mas amplia que la religiosidad, pero con la que estarian intimamente
relacionadas (podrian ser incluyentes pero no necesariamente coincidentes entre si). La
dimension espiritual, pues, abarca la dimension religiosa, la incluye en parte. Entender el
asunto de que las necesidades espirituales y religiosas no son sinénimas, tiene una gran
importancia practica, ya que no seria asunto exclusivo del agente religioso hacer frente a
este tipo de necesidades. Segun Bermejo (2010), todos los componentes del equipo de

cuidados paliativos pueden y deben ayudar al enfermo en sus aspectos espirituales

Los participantes de este estudio dan cuenta de que en caso de necesitar un abordaje
més profundo de las necesidades espirituales se debe ofrecer la derivacion con un
profesional debidamente capacitado, religioso, espiritual o psicologico, similar a lo

propuesto en el modelo original del CGES (Benito et al., 2014).

-> Cuidado y Evaluacién Espiritual:

Dentro de los CP la Evaluacion Espiritual es un proceso profundo y continuo de

evaluacion de las necesidades y recursos espirituales del pacientes, realizado por personas
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con alto entrenamiento en cuidado espiritual (Balboni etal.,, 2017). Muchos autores
concuerdan que en esta area, la disponibilidad de instrumentos de evaluacién espiritual
cuantificables, validos, confiables y que midan aspectos relevantes es muy escasa (Balboni
etal., 2017). Debido a esa carencia es que el CGES se levanta cdmo una herramienta
interesante. Ya que realiza una correcta evaluacion espiritual integral del paciente, en
especial de las 3 dimensiones espirituales (intrapersonal, interpesonal y transpersonal segin
el modelo tedrico del CGES).

Dicha evaluacion integral y adecuada del CGES permite generar un cuidado
espiritual 6ptimo al entregar una vision general del estado animico y espiritual del paciente.
El cuidado espiritual es una arista intrinseca y esencial de los cuidados paliativos (Gijsberts,
Liefbroer, Otten, & Olsman, 2019). Segun una revision sistematica de literatura europea, se
necesitan dos pilares para implementar los cuidados espirituales: la competencia espiritual
y la visibilidad. Respecto al primero, el 94% de 191 profesionales de un estudio espafiol
refirio que los cuidados espirituales son aporte importante de su rol, pero sélo el 58% se
sentia lo suficientemente capacitado (Dones et al., 2015, en Gijsberts et al., 2019). Los
datos de la presente investigacion dan cuenta de que la capacitacion de profesionales en la
presente version adaptada del CGES podrian a la vez prepararlos para los cuidados
espirituales debido a que: a) incluye informacién de todos los procesos cognitivos de los
pacientes respecto a las tematicas espirituales del CGES, y ademas b) integra preguntas
complementarias que abririan una posterior conversacion alineadora de perspectivas con su
profundizacién de las tematicas del CGES (satisfaccion vital, personal, sentido de vida,
etc.) El otro pilar para implementar los cuidados espirituales es el de la visibilidad, segln el
cual los profesionales y pacientes consideran que la espiritualidad es una arista importante,
pero que se aborda poco, siendo que los Gltimos la anhelan (Gijsberts et al., 2019). Esto
cobra total sentido con lo reportado por pacientes de esta investigacion que encuentran que
la espiritualidad se aborda poco, y por profesionales que consideran que el CGES ayuda a
adentrarse en dicha arista, ya que entrega una guia estructurada y ordenada, en un contexto

donde los recursos humanos escasean.

-> Cuidado Espiritual y CGES terapéutico
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Los cuidados paliativos 6ptimos no sélo esperan los resultados de la evaluacion
espiritual, lo ideal es avanzar hacia posteriores intervenciones en aras del correcto cuidado
espiritual. Los resultados de una revision sistematica dan cuenta que en los cuidados
espirituales los profesionales prestan atencion a la espiritualidad, “estando presentes”,
empoderando y trayendoles paz a los pacientes y sus cercanos mediante trabajo creativo, de
sensaciones, narrativo y ritual (Gijsberts et al., 2019). En la literatura se reportan efectos
positivos del cuidado espiritual en la calidad de vida de los pacientes de variados grupos
etarios y de condicién médica, pero también existe evidencia de que la falta del cuidado
espiritual por parte del equipo de salud estd asociada con baja calidad de vida,
insatisfaccion con los servicios ofrecidos, menor uso de hospice, tratamientos mas

agresivos y costos mas elevadosen la atencién (Gijsberts et al., 2019).

El presente estudio entrega evidencia de que tanto pacientes como profesionales dan
cuenta de que la aplicacion del CGES original genera movimientos emocionales
considerables, agradables y/o desagradables, pero que en cualquier caso producen un efecto
terapéutico en los pacientes ya que estos al elaborar las preguntas, reflexionan sobre
tematicas personales profundas. Esta reflexion genera nuevos posicionamientos subjetivos
gue motivan al cambio. Segun varios profesionales de la salud, dicho efecto terapeutico
requiere de una disposicidn especial quién lo aplica (y en los encuentros anteriores o
posteriores con pacientes). Tal disposicién se relaciona con un vinculo terapéutico
adecuado entre profesional y paciente: una amalgama de amabailidad, empatia, respeto,
dignidad, humor, cercania, tacto corporal, etc. El vinculo terapéutico referido por los
participantes del estudio se asemeja al “estar ahi” referido anteriormente (Gijsberts et al.,
2019), y a las estrategias que se despliegan frente a la arista espiritual de Cuartas-hoyos y
colaboradores (2019): adecuada comunicacién verbal y no verbal, la escucha activa, el
contacto visual y fisico, el compartir los antecedentes y preferencias espirituales personales,
respetar los momentos de silencio y soledad, y demostrar sensibilidad y capacidad para

intuir, observar e interpretar las preferencias de los pacientes.

-> Definiciones de religiosidad/espiritualidad:
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En la literatura se comenta que la definicion de espiritualidad es un punto complejo
en cuidados paliativos ya que es un término polisémico, y por lo tanto, puede generar
interpretaciones (y respuestas en el caso del CGES) diferentes de las deseadas (Braz
Evangelista et al., 2016). En ese sentido, el filésofo Ken Wilber da cuenta por un lado de
que la espiritualidad y la religion se confunden habitualmente, ademés de que cada uno de
es0s conceptos puede tener a su vez acepciones diferentes. Sin ir mas lejos para la religion
menciona al menos 8 (Wilber, 2005), tales como: 1) compromiso no racional (valido o no
valido); 2) compromiso sumamente significativo e integrador (similar a la postura del
CGES); 3) proyecto de inmortalidad (creencia ilusoria, defensiva y compensatoria que
mitiga las sensaciones de inseguridad y angustia frente a la muerte); 4) crecimiento
evolutivo (autorrealizacion creciente de la existencia del espiritu al espiritu como espiritu);
5) fijacion/regresion (pulsion prerracional de ilusién magica y mitica infantil); 6) religion
exotérica (sistema de creencias preliminar a la experiencia y adaptacion esotérica); 7)
religion esotérica (aspectos superiores y/o avanzados de la practica religiosa que apuntan a
la experiencia mistica); y 8) religién legitima (proporciona unidades de significado y
simbolos de inmortalidad). Mientras que para la espiritualidad, Wilber propone 4
acepciones (Wilber, 2007): A) la consideracion de los niveles mas elevados de cualquiera
de las lineas del desarrollo; B) linea separada del desarrollo (“inteligencia “espiritual” que
es evolutiva, estructural, y posee niveles y estadios propios dentro de ella); C) Estado o
experiencia cumbre extraordinaria (incluye la combinatoria de 6 niveles de religion y 4
niveles/estadios de espiritualidad; D) una determinada actitud especial que puede hallarse
presente en cualquiera de los estadios o estados como por ejemplo, el amor y la compasion
o la sabiduria. Considerando esas posibilidades Wilber propone que hay que ser
cuidadosos en especificar el significado de la religion y la espiritualidad, ya que
frecuentemente se usan de un modo indescriminado generando gran confusion vy

solapamiento entre acepciones y significaciones personales (Wilber, 2005).
La adaptacion cultural del CGES da cuenta de la amplia variabilidad de creencias de

los pacientes respecto a las realidades superiores (pregunta 8c) frente a las que se sienten

contectados: Para algunos pacientes dicho concepto se relaciona con lo divino, lo
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sobrehumano lejano a lo religioso (“energia creadora”) y con una “espiritualidad abierta a
diversas manifestaciones” (amuletos, meditacion, forma de ser frente a la realidad como la
gratitud); para otros pacientes, la realidad superior se relaciona con la creencia de la
religion catolica ligada a Dios o la relacion personal con la figura de Jesucristo y la Virgen
Maria; por otro lado, un paciente con duelo por suicidio de un hijo report6 que la realidad
superior para él es su relacion presente con su hijo fallecido; por otro lado varios pacientes
reportaron que para ellos la naturaleza seria la unica realidad superior ya que no son
“creyentes” en lo divino. Profesionales y pacientes reportan que la pregunta 8c es 6ptima al
incluir el término “realidad superior”. La presente version adaptada del CGES va mas allay
propone preguntas complementarias que ayuden al profesional comprender las creencias
frente a las que se conectan los pacientes. Cabe destacar que esta variabilidad de acepciones
no solo se da en las creencias espirituales/religiosas, si no que también con otros conceptos
de ciertas preguntas del CGES, tales como las “crisis”, “sentido de vida” o “cosas
positivas”. Por ello, todas las preguntas complementarias de la version adaptada son un

gran aporte para alinear las perspesctivas de pacientes y profesionales.

->Necesidades espirituales abordadas por el CGES:

El objetivo fundamental del CGES original es el de evaluar necesidades y recursos
espirituales de los pacientes en un contexto de enfermedad, sufrimiento y proximidad de la
muerte. Desde el modelo tedrico del GES, estas situaciones son consideradas cémo crisis y
potenciales oportunidades para la emergencia espiritual, en las que se abre la oportunidad
de encuentro con uno mismo, con los deméas y con lo que nos trasciende (Barbero, Gomez,
Dones & Grupo de Espiritualidad (GES), 2016). En ese sentido, la experiencia espiritual
puede modular la experiencia del proceso de morir (cierre de la propia biografia) (Barbero
etal., 2016).

Las necesidades espirituales, y los recursos para hacerles frente, segin el modelo del
CGES surgen en cada uno de los niveles de la espiritualidad: en el intrapersonal surgen la
necesidad de: a) coherencia con los propios valores y armonia entre lo que se anhela, se
piensa, se siente, se dice y se hace y b) del sentido de la propia existencia; en el

interpersonal surgen: a) la necesidad de conexion amorosa (amar y ser amado) y la
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b) necesidad de perdén y reconciliacion de posibles conflictos con personas significativas;
finalmente a nivel transpersonal surgen: la necesidad de a) pertenencia a una realidad
superior (que abarca, sostiene y trasciende) y b) la necesidad de trascendencia del ser mas
alla de lo cotidiano, de apertura a lo sublime o a lo sagrado (no necesariamente religioso)
(Barbero, Gomez, Dones & Grupo de Espiritualidad (GES), 2016). Bermejo (2010) en su
modelo, incluye las necesidades espirituales del CGES, pero ademés incluye otras: 1)
Necesidad de ser reconocido como persona en un contexto generalmente deshumanizante
2) Necesidad de amar y ser amado; 3) Necesidad de releer la propia vida; 4) Necesidad de
sentido; 5) Necesidad de perdon intra, inter y transpersonal; 6) Necesidad de
trascendencia (o establecer la vida en un mas alld); 7) Necesidad de continuidad frente a
la muerte; 8) Necesidad de esperanza (en cosas positivas); 9) Necesidad de expresar
sentimientos religiosos (en creyentes); 10) Necesidad de poner orden a los asuntos y
expresar las ultimas voluntades. Independiente del modelo escogido, la presente adaptacion
de CGES, logra evaluar y facilitar el entendimiento de una mayor variedad de necesidades
y recursos espirituales del paciente, debido a las consideraciones de los diversos procesos
cognitivos y a las preguntas complementarias que “abren” sus respuestas. Esto permitiria a
la vez un mejor adentramiento al mundo espiritual del paciente, entregando variados

insumos para fomentar un adecuado cuidado espiritual de alta calidad.

5.1.5 CONCLUSIONES, LIMITACIONES Y PROYECCIONES:
Conclusiones :

La adaptacion cultural chilena del CGES se forjo en un proceso metddico de Entrevistas
Cognitvas a un comité de expertos con profesionales de la salud y a un grupo de pacientes.
Asi, se obtuvo cémo resultado la version adaptada del CGES que hara que el proceso de
aplicacion del instrumentos sea mucho mas nutritivo al incluir las preguntas abiertas y
cerradas modificadas, los nuevos items agregados de conclusién, consideraciones de cada
proceso cognitivo utilizado, y el futuro analisis de 3 temas emergentes deductivos
(“Espiritualidad” en CP”, “Aplicacion” y “Recomendaciones de aplicaciéon en CP”). Con la
version adaptada se podré realizar una aplicacion del CGES de manera mas Optima y

culturalmente situada en Chile.
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En este estudio adaptamos culturalmente el CGES en pacientes y profesionales de
CP de Chile, y demostramos la validez de contenido y aceptabilidad del instrumento por
parte de los participantes. EI CGES Adaptado Culturalmente en Chile se encuentra
disponible para su uso en distintos dispositivos en salud de CP en el pais, fomentando asi el
desarrollo de la etapa en que los CP se encuentran en Chile, el de integracion preliminar con
los servicios de salud estandar (Pastrana, De Lima, Pons, & Centeno, 2012). La entrevista
cognitive fue un método adecuado para identificar y resolver los desafios sobre la
Adaptacion Cultural del CGES, aportando comprehension y evaluacion (Beck et al., 2017).

Cabe destacar que un resultado no analizado en el presente articulo hace referencia
al Tema Emergente Il “Recomendacione sde aplicaciom en CP”. El que se evitd analizar

porque escapaba a los objetivos generales y especifos del presente estudio.

Limitaciones:

Este estudio también presenta varias limitaciones, entre ellas: no haber considerado
otras realidades nacionales (nivel socioeconomico, regiones, haber preguntado creencias
religiosas y espirituales); no alcanzar paridad de genero dentro de ambos grupos ya que en
pacientes hubieron 9 hombres y 1 mujer, mientras que en el de los profesionales hubo 9
mujeres y 1 hombres; otra limitacion surge por no haber preguntado por sistema de salud al
que pertenecen los pacientes: Fondo Nacional de Salud (FONASA) o Instituciones de

Salud Previcional (ISAPRES), y la contratacion de seguros privados en salud.

Desde lo metodoldgico se considera que este estudio presenta como limitacion el
hecho de que s6lo una persona realizd las entrevistas y los analisis, aumentado la
posibilidad de sesgo. Otra limitacion de este estudio es que solo participaron pacientes
oncologicos, siendo que se esparaba adaptar este instrumento con pacientes paliativos no
oncoldgicos. Esto sin embargo, refleja la realidad que vive una alta proporcién de pacientes

con cancer atendidos en Cuidados Paliativos (Beck et al., 2017).

licancias:
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Realizada la Adaptacion Cultural, ahora el CGES puede ser usado de manera mas
optima en nuestro pais. Dicho uso podra beneficiar a cientos de pacientes de CP ya que a
través de la version adaptada se podran conocer profundamente sus necesidades
espirituales. Pero también se verian beneficiados los profesionales de la salud en el area de
CP ya que ahora cuentan con una guia estructurada y culturalmente situada para adentrarse
en el universo espiritual de los pacientes, una dimension que es poco abordada por los
profesionales debido a la carencia de tiempo y capacitacion. En ese sentido la actual
Version Adaptada del CGES podria masificar la Evaluacion Espiritual de los pacientes,
entregando informacion valiosa para el posterior abordaje de las Necesidades Espirituales

de los pacientes mediante un idoneo Cuidado Espiritual.

Proyecciones:

Algunas proyecciones de estudio van en la linea de: realizar validacion con
participantes o Member Check, en aras de la rigurosidad metodoldgica; realizar el anélisis
del tema emergente n°3: “Recomendaciones para aplicacion del CGES en CP” (el que no
se incluyo en este estudio por alejarse de los objetivos especificos y general), luego con
toda la informacion resultante se podria elaborar un Manual de Aplicacion de la Versién
Adaptada en Chile del CGES; posteriormete se daria paso a la validacion psicométrica del
CGES adaptado, proceso en gue se incluirian ademas los itém de las Temas Faltantes de la
Adaptacion de Contenido; finalmente se podrian elaborar més articulos cientificos con la
base de datos y que exploraran otros resultados como por ejemplo la espiritualidad, las
creencias y las conexiones con realidades superiores de los pacientes de CP, y otro sobre las
dinamicas en cuidados paliativos (rasgos compartidos, variabilidad,

mutabilidad,adaptabilidad y temporalidad).
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Anexo 1: Pauta Entrevista

A continuacion le leeré las preguntas originales del Cuestionario GES y luego le realizaré otras preguntas para

comprender su interpretacion de estas. Esto se realiza para poder adaptar este instrumento a la cultura de

nuestro pais. Por favor comenté toda la informacidn que considere relevante:

Preguntas Abiertas:

1a) ¢ Qué es lo que mas le preocupa?
- ¢Puedes repetir la pregunta que acabo de hacer con tus propias palabras?

- Antes de preguntarte sobre tus preocupaciones actuales, ;cuanto has pensado al respecto?

- (Esta pregunta se sintié incomoda o inapropiada?

2a) ¢ Qué es lo que més le molesta?

- ¢Hubo algo confuso sobre esta pregunta?
- ¢ Qué tan fécil o dificil es recordar lo que te molesta?

- ¢Qué tan cdmodo se sinti6 al responder esta pregunta?

3a) ¢Qué es lo que mas le ayuda?
- ¢Qué significa para ti la palabra “ayuda” tal como se usa en la pregunta?

- Antes de preguntarte sobre lo que te ayuda, ¢cuénto has pensado al respecto?

- Esta pregunta se sintié incomoda o inapropiada?

4a) ¢En qué o en quien se apoya en situaciones de crisis?

- ¢Puedes repetir la pregunta que acabo de hacer con tus propias palabras?
- ¢Qué tan fécil o dificil es recordar tus apoyos en situaciones de crisis?
¢Esta pregunta se sintié incémoda o inapropiada?

5a) ¢ Qué le hace sentir seguro, a salvo?
- ¢Qué significan para ti las palabras “seguro” y “a salvo” tal como se usa en la pregunta?
- Antes de preguntarte sobre lo que te ayuda a sentir seguro/a salvo, ;cuéanto has pensado al respecto?

- ¢Qué tan cdmodo se sinti6 al responder esta pregunta?

6a) ¢ Qué es lo que la gente valora mas de Ud.?
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- ¢Puedes repetir la pregunta que acabo de hacer con tus propias palabras?
- ¢Qué tan facil o dificil es recordar lo que la gente valora de ti?

- ¢ Tu respuesta sera siempre la misma o podria variar?

Preguntas Cerradas:

En el Cuestionario GES originalmente usted tiene que responder con algun nimero de

identifiacion entre O (para nada) a 4 (mucho).

1c) Revisando mi vida me siento satisfecho con lo que he vivido y conmigo mismo.

- ¢Hubo algo confuso sobre esta pregunta?
- Antes de preguntarte sobre la satisfaccion contigo mismo/a y con tu vida, ¢cuanto has pensado al respecto?
- ¢Qué tan cdmodo se sinti6 al responder esta pregunta?

- Usted dijo <opcidn de respuesta que seleccion6>, ¢De qué manera esa opcion reflejaba exactamente la respuesta que queria dar?

2¢) He hecho en mi vida lo que sentia que tenia que hacer.

- ¢Puedes repetir la pregunta que acabo de hacer con tus propias palabras?

- Dijiste <opcién de respuesta seleccionada>. ;Estas seguro de eso?

- ¢Esta pregunta se sinti6 incomoda o inapropiada?

- ¢Hubo alguna respuesta que quisiera dar que no estaba disponible en las opciones de respuesta?
3c) Encuentro sentido a mi vida.

- ¢Qué significa para ti la palabra “sentido” tal como se usa en la pregunta?

- Antes de preguntarte sobre el sentido de tu vida, ;cuanto has pensado al respecto?

- ¢Qué tan cdmodo se sinti6 al responder esta pregunta?

- Usted dijo <opcidn de respuesta que seleccion6>, ;De qué manera esa opcién reflejaba exactamente la respuesta que queria dar?

4c) Me siento querido por las personas que me importan.

- ¢Puedes repetir la pregunta que acabo de hacer con tus propias palabras?
- Dijiste <opcion de respuesta seleccionada>. ;Estas seguro de eso?

- ¢Esta pregunta se sintié incomoda o inapropiada?

- ¢Hubo alguna respuesta que quisiera dar que no estaba disponible en las opciones de respuesta?

5¢) Me siento en paz y reconciliado con los demas.

- ¢Hubo algo confuso sobre esta pregunta?

- Antes de preguntarte sobre el nivel de paz y reconciliacion con los demas, ¢cuénto has pensado al respecto?
- ¢Qué tan comodo se sinti6 al responder esta pregunta?

- Usted dijo <opcidn de respuesta que seleccion6>, ;De qué manera esa opcién reflejaba exactamente la respuesta que queria dar?

58



6¢) Creo que he podido aportar algo valioso a la vida de los demas.
- ¢Qué significa para ti la palabra “valioso” tal como se usa en la pregunta?

- ¢Qué tan facil o dificil es recordar el aporte valioso que le has hecho a los deméas?
- ¢Esta pregunta se sintié incomoda o inapropiada?

- ¢Hubo alguna respuesta que quisiera dar que no estaba disponible en las opciones de respuesta?

7¢) A pesar de mi enfermedad mantengo la esperanza de que sucedan cosas positivas
- ¢Puedes repetir la pregunta que acabo de hacer con tus propias palabras?

- Dijiste <opcién de respuesta seleccionada>. ;Estas seguro de eso?

- ¢Qué tan cdmodo se sinti6 al responder esta pregunta?

- ¢(Hubo alguna respuesta que quisiera dar que no estaba disponible en las opciones de respuesta?

8c) Me siento conectado con una realidad superior (la naturaleza, Dios, etc.)

- ¢Qué significa para ti la expresion “realidad superior” tal como se usa en la pregunta?

- Antes de preguntarte sobre tu conexién con una posible realidad superior, ¢cuéanto has pensado al respecto?
- ¢ Tu respuesta sera siempre la misma o podria variar?

- Usted dijo <opcidn de respuesta que seleccion6>. - ;De qué manera esa opcidn reflejaba exactamente la respuesta que queria dar?

Finalmente, quisiera hacerle un par de preguntas respecto al cuestionario GES en general (compuesto por las

preguntas que le nombré anteriormente):

- ¢ Qué piensas de este cuestionario?
- Este cuestionario fue sobre necesidades espirituales, ¢ Hubo algo no incluido en estas preguntas que sea importante para usted

con respecto a las necesidades espirituales?
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Anexo 2: Definicion Sub-Cddigos de Tema Emergente “Aplicacion”

Nodo Aplicacion

Sub-nodo

Descripcién

1) Caracteristicas y

dindmicas en

paliativos

cuidados

Variabilidad

Conocimiento sobre la variabilidad de factores que conviven en los cuidados
paliativos, tanto de la enfermedad (etapa de la enfermedad (APPRO1), cantidad de
enfermedades vividas (APPC11), como del paciente (personalidad (APPRO03), estilo
cognitivo tipico (APPC10), la apertura comunicativa (APPRO06), autoestima
(APPRO5), optimismo (APPROQ7), estado emocional (APPRO08), cuadro psiquiatrico
(APPRO09), nivel de autoconocimiento, capital cultural), y sus contextos (trato familiar
(APPRO04), conflictos interpersonales (APPC02), capital social). La dimensién de la
variabilidad también se aplica a la amplia gama de significaciones que pueden existir
sobre un concepto determinado (subyacente a los items del CGES), céomo por
ejemplo, “sentido de vida” (APPCO07), “crisis” (APPC04) o “cosas positivas”. La
variabilidad también estéa presente en los profesionales ya que existe una amplia gama
de profesiones y aproximaciones que integran un equipo de cuidados paliativos). En
ese sentido también existe variedad de significaciones de los profesionales en torno a

ciertos conceptos del CGES (aunque mas “concentrados” que los pacientes).

Particularidades

Compartirdas

Segln algunos profesionales, una particularidad de los pacientes en cuidados
paliativos es que los pacientes se encuentran en un estado emocional alterado respecto
a su cotidiano, es decir hipersensibles: con las emociones a “flor de piel”y con una
conexién mas inmediata a sus sensaciones (APPR11). Asi, los pacientes de cuidados
paliativos podrian sentirse con el “optimismo bajo” (APPR12) y/o también con una
“negacion” exacerbada frente al proceso salud/enfermedad (APPR13).

Otra caracteristica compartida por los pacientes de cuidados paliativos frente a la cual
hay que adaptarse seria el nivel de fatiga/cansancio a nivel fisico y mental que emana
de la situacién de enfermedad (APPR14).

Mutabilidad

Segun algunos profesionales la mutabilidad del CGES puede notarse en como ciertas
respuestas en los mismos pacientes varian en el tiempo. Esto se debe a que distintas
circunstancias (desde crisis de dolor a re-encuentros familiares) y factores (tipos de
enfermedad, personalidad, autoestima) pueden hacer mutar creencias sobre ciertos
conceptos. Al concebir esa realidad de otra manera la puntuacién respecto a una
pregunta también cambiaria (APPR15). Uno de los conceptos mas referidos es el del
“sentido de vida”(APPC12), el que puede variar con la presencia de enfermedades y
otras experiencias “fuertes” (como el suicidio de un hijo), ya que estos factores lo
“movilizan” (APPC13).

Varios profesionales reportan que dentro de los cuidados paliativos debiera existir una

adaptacion del profesional a las creencias espirituales de los pacientes ya que estas
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pueden ser muy variadas (APPR16). E incluso pueden variar dentro del mismo
paciente en el tiempo (APPR17).

Segun algunos pacientes, existe una mutabilidad de sus preocupaciones durante la
enfermedad (Pregunta la) (APPC14). También el estado emocional del paciente
puede mutar segun el estado de salud, exacerbando “débil o sensible” (APPC15).
Segun otros pacientes muta la capacidad de encontrar y buscar los apoyos mas

6ptimos en ciertos momentos, variando intrapersonalmente (APPC16).

Adaptacion

Varios profesionales consideran que el CGES no deberia ser aplicado todo de una vez
y siguiendo el mismo orden original, si no que mas bien se requiere una flexibilidad
del orden de las preguntas (APPR22). Dicha adaptacion se tiene que hacer frente a: las
necesidades espirituales de los pacientes (APPR23) y a su nivel de incomodidad
(APPR24).

Varios profesionales reportan que en los cuidados paliativos debiera existir una
adaptacion a las variadas creencias espirituales de los pacientes (APPR25), las que a
su vez pueden variar en el tiempo (APPR26) (por lo que habria que adaptarse
continuamente.

Considerando que la metodologia cuantitativa de respuestas del CGES, es incapaz de
recoger toda la informacién relevante de un paciente (APPR27), varios profesionales
recomiendan adaptar la aplicacién para que el foco atencional del profesional se
posicione mas en el relato que en la cuantificacion de los pacientes. En ese sentido,
otra adaptacion necesaria por parte de los profesionales, es que identifiquen las
jerarquizaciones de las creencias y conceptos del paciente (APPR28).

Algunos pacientes consideran que ciertas preguntas del cuestionario se adaptan a sus

creencias ya que estas poseen una adecuada redaccion (APPC17).

2) Temporalidad

La temporalidad es una dimensién fundamental en los cuidados paliativos y afectaria
varias de sus aristas (enfermedad, paciente, contexto social, etc.).

Asi, varios pacientes reportan que algunas aristas del CGES varian en el tiempo (y
que se deben considerar): la incomodidad frente a ciertas preguntas (APPC18) y la
puntuacion cuantitativa/cualitativa de ciertas respuestas (APPC19). En esa linea,
segln muchos pacientes existirian tematicas abordadas por el CGES cuyo contenido
varia en el tiempo, entre ellas: A) Las preocupaciones (en especial durante distintas
etapas de la enfermedad) (APPC20); B) La frecuencia con que se piensa en las
preocupaciones (APPC21); C) La capacidad de tomar conciencia sobre lo que le
ayuda en su proceso y pedirlo (APPC22). En especial desde que se tiene la
enfermedad (APPC23); D) La frecuencia con que se re-piensa sobre el sentido de la
vida también varia a momentos (APPC24) y se intensifica desde que se vive con (y es
consiente de) la enfermedad (APPC25); E) Otra dimensién de los pacientes que puede
mutar segln el paso del tiempo es la del contexto social. Un profesional considera que
las respuestas a los items relacionados con la dimension espiritual-interpersonal
podrian variar con la presencia/ausencia de relaciones conflictuadas (APPR35).

Otra arista importante de la temporalidad a considerar es la fase del proceso de
enfermedad (o “situacion clinica”) en que se encuentre el paciente: segun algunos
profesionales es probable que aquellos recientemente diagnosticados no pensarian
ciertas tematicas, mientras que otros en fases méas avanzadas, las elaborarian con
mayor profundad (gracias al tiempo para “resignificarse”) (APPR36). Por ejemplo,

algunos profesionales reportan que las expectativas y las esperanzas de que sucedan
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cosas positivas se acrecienta en fases mas avanzadas de enfermedad (APPR37).
También algunos pacientes serian conscientes de esta temporalidad al invitar a los
profesionales a conversar sobre las tematicas no abordadas del CGES en otro
encuentro posterior (APPR30).

En ese sentido, varios profesionales consideran que una aplicacion optima del CGES
debiera ser extendida en el tiempo, abordando las preguntas en diversas instancias.
Las razones de ello son: A) cuidar y cultivar un vinculo terapéutico cercano pero no
invasivo a la intimidad del paciente (APPR31), B) el nivel de incomodidad (fisica y
emocional) del paciente, ya que si esta es (son) muy alta(s) se suspenderia la
aplicacion de ciertas preguntas para otras instancias futuras (APPR32). Dicha
aplicacion del CGES diferida en el tiempo seria de vital importancia en dimensiones
intimas y variables de las personas como lo son la fe religiosa y las creencias de la
espiritualidad (APPR33). Las que segln ciertos profesionales, también cambian segin
el paso del tiempo (APPR34) (moviéndose entre el conflicto y la paz).

Finalmente, un profesional considera que la temporalidad es una ventaja del CGES ya
que ayuda a estructurarle el tiempo necesario al profesional de la salud para abordar la
temética espiritual de manera sistemética. Habitualmente la espiritualidad no se
aborda o se hace de manera difusa porque se entremezcla con otras
evaluaciones/tematicas (APPR38) y/o porque el tiempo (en recurso humano) escasea
(APPR39).
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Anexo 3: Vifetas de nodo tematico emergente “Aplicacion”

Cédigo | Participante ‘ Vifieta
1)  Caracteristicas y
dindmicas en dos
paliativos
Variabilidad
“Yo creo que el paciente que esta recién diagnosticado de una enfermedad, que

Profesional 07, 37 afios, Médico | recién le dijeron que tiene un cancer avanzado y que necesita cuidado paliativos,

Internista-Paliativista, mas de 9 | yo creo que no han pensado todavia ni se les ha pasado por la mente pensarlo qué
APPRO1 | afios de experiencia hospitalaria. es lo que le voy a dejar o qué es lo que se valora de mi”.

Paciente 16, 79 afios, casado y

vive con su sefiora. Pedgogo de

biologia, Magister en Educacion.

Ex-académico jubilado Facultad

de Educacion PUC. Ha tenido 4

cénceres: de prostata, renal

(monorreno), de piel y pulmonar

(en ninguno de ellos ha sentido

dolor). Actualmente estd con | He tenido cuatro cancer. E: Cuatro. P: Si. E: Ya. P: Céancer de prostata, cancer

inmunoterapia por cancer | renal eh.., soy monorreno, ocupo un puro rifion. Cancer pulmonar, que es el que me
APPCO01 | pulmonar etapa 4 (metastasis). tiene jodido ahora.

Profesional 05, 60 afos,

Orientadora Familiar, 6 afios de | “Creo que asi los pacientes, ahora todo depende de la personalidad del paciente,

voluntariado en hospice, y | porque hay pacientes que te pueden cerrar la puerta y no quieren hablar de nada y

posteriormente 6 afios trabajando | también estan en negacion constante ah ... Que te pueden decir “na’ po”, o “;qué le
APPR02 | ahi. importa a usted?”

Paciente 19, 88 afios, viudo y

vive en hospice. Educacién

Baésica, Pintor (de estructuras)

jubilado.Cancer a la prostata con | E: Ya, ok. Eh, antes de preguntarle sobre el sentido de su vida, ;cuanto habia

metastasis a los  huesos, | pensado al respecto usted antes? ;habia pensado antes en su sentido de vida? P:

desconoce  tratamiento  (una | No, no, casi nada... E: Ya P: No, mire, yo casi nunca pienso las cosas yo.. E: Ya

inyeccion y otra operacion hace 8 | (...) P: jah?, porque pa' qué voy a pensar de atrés, el pasado, nah, ya paso, senti
APPC02 afios). todo lo que debi haber sentido y al final saco mi conclusion

Profesional 09, 40, afios, Médica | “Ahora, creo que mucho de esto, de como se siente la persona con estas preguntas
APPRO03 Internista, 4 afios de experiencia | tiene que ver mucho con (...), con la persona que esta al otro lado, en realidad. Qué
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en cuidados paliativos

hospitalarios.

tan abierta esté para (...), para conversar de (...), de estos temas, pero depende de la
persona (...) de las personas que son quizas mas (...) mas, eh... no sé (...), mas (...)

mas racional, mas racional, distantes o (...)”

APPRO04

Profesional 06, 42, Psicologa,

Master en Psico-Oncologia y
Cuidados Paliativos, trabajo en
oncologia durante 4 afios y luego
netamente en cuidados paliativos

durante 12 afios.

E: Claro, emm, y que tan facil o dificil crees que es para una persona recordar lo
atil que es para los demas? P: Depende mucho de la persona. Depende mucho de
mi autoestima... Depende mucho en, en, en la situacion como mental en la que esté
... Si esta deprimido, “no le aporto nada a nadie, no soy util pa’ nadie, mi vida no

tiene sentido”

APPRO5

Profesional 09, 40, afios, Médica
Internista, 4 afios de experiencia
en cuidados paliativos

hospitalarios.

“Em... también es variable de las personas. Hay gente que es optimista hasta el
final, y hay gente que (...), que es mas realista, entonces no espera tantas cosas

positivas”

APPRO6

Profesional 09, 40, afios, Médica
Internista, 4 afios de experiencia
en cuidados paliativos

hospitalarios.

P: Ah, puede variar, absolutamente. Claro ... Puede variar. Depende mucho del
estado de animo de esa persona, como se sienta eh... en relacion (...), no sé. Cémo
se siente, incluso fisicamente ... Y como se sienta también con el, el (...), el trato en

el fondo, que haya recibido.

APPRO7

Profesional 07, 37 afios, Médico
Internista-Paliativista, mas de 9

afios de experiencia hospitalaria.

“Y ademads yo creo que también pueden haber otros factores que influyen también,
obviamente, probablemente (...) por ejemplo de otras condiciones, no sé, si hay una

depresion por ejemplo dando vueltas"

APPR08

Profesional 09, 40, afios, Médica
Internista, 4 afios de experiencia
en cuidados paliativos

hospitalarios.

Y como se sienta también con el, el (...), el trato en el fondo, que haya recibido.
Por, no sé (...), por (...), por la familia, por el equipo de salud, como qué tan
valorado se siente como persona, como se va a (...), a, como a (...), a calificar a si
mismo en relacion a los demas. E: Mm... claro. Como que también habria algo
propio de la persona que tiene que ver con la respuesta, pero también como del
contexto. P: Claro

APPC03

Paciente 13, 59 afios, vive con
sefiora e hija (30), su otro hijo de
24 se habia suicidado hace 1 afio.
Técnico Superior en Construccion
(maestro constructor). Mieloma
maltiple (cancer a la médula)

desde 2016, remedio Revlimid.

E: ... Y, ¢crees que esta pregunta se pueda sentir comoda o incomoda? ¢para
alguien? P: Osea yo creo que si una persona tiene un conflicto grande en su
familia... E: Mmm P: Le puede generar cierta incomodidad o vincularlo con la

rabia. E: Con la rabia también.

APPC04

Paciente 11, 52 afios, Pedagoga,
Magister en Educacion mencién
Lenguaje, Actriz y Contadora.
Soltera , 1 hijo. Ccancer de colon
desde el 2016, quimioterapia).

P: Si, claro. Hay (...) lo que yo he visto de tooodo este camino que he recorrido,
que hay gente que estd muy asustada.E: Ya P: Que tiene mucho miedo. E: Mmm P:
Otra gente como que vive como si nada pasara. E: Ya, como por arriba de la
situacion. P: Eh, y otra gente que esta consciente de lo que esta sucediendo. E: Ya,
ok. Y el ser consciente de eso, eh, implica también ser consciente por ejemplo de
en qué o quién uno se apoya... P: Claro E: Ya P: Osea, si tengo una crisis fisica al
primero que voy a llamar va a ser a mi oncélogo. E: Claro P: Y después, si él me
deriva, voy a confiar en las enfermeras. E: Claro, mmm. P: Si tengo una crisis
emocional, los primeros que me voy a apoyar es en mi familia, mi hermano, mi

hijo... E: Mmm P: Y después pediré una hora con el psiquiatra.

APPC05

Paciente 20, 94 afios, casado
yvive con su esposa. Ensefianza

Media. Jubilado, trabajaba en

"E: Okay. La siguiente pregunta es: ""encuentro sentido a mi vida" P: Eso (...),
eso es, mas bien, una cuestion religiosa. O (...), es decir, es un (...), es como

nobelesco, esa pregunta. Porque el sentido a la vida (...), e | sentido de la vida, vivir
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ingenieria de la television. Céancer
al colon y a la prostata, operado
Desconoce

por ambos.

tratamiento, cada 3 meses.

no mas po'. Y no perjudicar a nadie y (...), y ayudar a quien pueda, y trabajar, y

morirse. Eso es todo. E: Ya, ese es el sentido de la vida para usted. P: Claro.

APPC06 E: Entonces, ¢usted diria que se entiende esta pregunta?, la cuatro. P: Si. Si, pero es
complicada esa pregunta. E: (Es complicada? P: Si, porque eh.., si no hay
situaciones de crisis. E: Claro. P: Si no hubiera situaciones de crisis. Estaba
pensando, claro, en un enfermo, claro, terminal como yo si. Pero (...). E: Claro. P:

Paciente 16, 79 afios, casado y | No todos van a ser enfermos terminales. Entonces (...). E: Mm.., situacion de crisis
vive con su sefiora. Pedgogo de | (...). P: Tendran todos situaciones de crisis, situaciones de angustia, de (...), de (...),
biologia, Magister en Educacion. | de (...). E: -inaudible 14:54-. P: De flaqueza, de pena, ¢no?. E: Mm... P: De
Ex-académico jubilado Facultad | crisis.E: Claro, como que no en todos los pacientes necesariamente es una situacion
de Educacion PUC. Ha tenido 4 | critica (...) P: Ahi es muy tipico las situaciones de crisis. Por lo menos yo vi gente
cénceres: de prostata, renal | ahi con situaciones de crisis (...) Yo, de hecho, te puedo decir en mi experiencia
(monorreno), de piel y pulmonar | personal. Yo no me puedo quejar, yo no he tenido nunca un dolor. E: ¢En serio?,
(en ninguno de ellos ha sentido | ;en los cuatro? P: Nada E: Ya, que bueno. P: Ningtin dolor (...) Y yo hasta ahora
dolor). Actualmente estd con | no he tenido nunca un dolor. Nunca un dolor. Entonces, yo digo eh.., ;qué crisis?,
inmunoterapia por cancer | ¢crisis de qué?. Crisis (...), crisis espiritual no mas. E: Claro. -inaudible 17:08-. P:
pulmonar etapa 4 (metastasis). Posibilidad de crisis.

Particularidades Compartirdas

Profesional 10, 50  afios,

Enfermera  (Nivel Técnico

Superior). Mas de 4 afios

trabajando con pacientes 'y | “Yo creo que ellos estan mas (...) mas a flor de piel, estan mas inmediatos, estan

APPR0O9 familiares. como mas sensibles, mas (...)”

Profesional 10, 50 afos, | P: Porque yo creo que estan como en un mundo asi como (...) lo medicamentos,
Enfermera (Nivel Técnico | mejorarme, que no esté mejor, que no puedo comer esto, que me dio fiebre.. E:
Superior). Mas de 4 afios | Mmm P: Pero, ¢qué quiero?, ;qué quiero para sentirme bien?, para sentirme seguro
trabajando con pacientes 'y | E: Por lo que te entiendo, como estan desmoralizados... P: Claro E: Cuesta pensar

APPR10 | familiares. como en lo positivo... P: Si po' E: ...que uno da... P: Si, si E: al otro... P: Si, si, si

Profesional 10, 50  afios,
Enfermera (Nivel Técnico
Superior). Mas de 4 afios
trabajando con pacientes y | P:Si, yano (...) ya hay algunos que andan molestos por la vida, o sea cualquier

APPR11 | familiares. cosa que tu le digas que no... E: Mmm P:...te lo va a tomar (...) mal.

P: Los pacientes con cancer terminales estan fatigados, entonces tienes que hacer
Profesional 05, 60 afios, | preguntas, diria tres, otro dia de a otra ... Pero quince o veinte preguntas E: Mmm,
Orientadora Familiar, 6 afios de | de una ... P: Pa un paciente, de una? No! no te va a contestar porque ya no quiere
voluntariado en hospice, y | mas E: Mmm, claro, como que en ese sentido hay que adaptarse un poco a ... P:
posteriormente 6 afios trabajando | Exacto, a la temporalidad como le dices ta ...“Hoy voy a preguntar, sabe que le voy
ahi. a hacer 3 preguntitas ... si usted estd cansado a la segunda me dice ... y lo

APPR12 cortamos” ...

Mutabilidad

Profesional 08, 36 afios, | E: Ya, okay. Eh... ;jcrees que la respuesta de algiin paciente frente a esta pregunta,

Kinesidloga  diplomada en | de lo valorable de uno, puede ser siempre la misma?, ;0 que varia en el tiempo? P:
APPR13 Kinesiologia Oncol6gica, 12 afios | Yo creo que puede variar po', y también desde distintas perspectivas, por si a lo
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trabajando en cuidados paliativos

ambuatorios y domiciliarios.

mejor han tenido crisis de dolor y (...). E: Mmm.... P: O no se les ha pasado el
dolor, a lo mejor, claro, puede que no tengan, a lo mejor, la misma opinion ahora

que cuando estén sin dolores.

APPC06

Casado, vive con esposa (y

anteriormente  sus 2  hijos).
Magister en légica matematica,
actualmentese desempefia como
gerente de controld e calidad en

un laboratorio.

E: Y en ese sentido, eh, como ese pensamiento que tiene usted ¢lo ha tenido desde
siempre? P: Si, yo creo que si E: Ah ya P: Si si E: Ya, no es como algo que haya
surgido Ultimamente... P: No, no, no, yo hace mucho tiempo que (...) desde, claro,
de (...) a lo mejor de nifio, de joven, no tenia esta reflexion que uno tiene ya... E:
Claro P: ...la que tengo, pero si, eh, creo que lo he pensado ya hace un buen

tiempo.

APPCO7

Paciente 13, 59 afios, vive con
sefiora e hija (30), su otro hijo de
24 se habia suicidado hace 1 afio.
Técnico Superior en Construccion
(maestro constructor). Mieloma
maltiple (cancer a la médula)
desde 2016, remedio Revlimid.

P: Esaesla (...), antes podria haber pensado muchas otras cosas, pero como reitero,
la situacion mia es diferente a otras personas que (...), que no han sufrido lo que
nosotros estamos sufriendo ya. Como que el sentido de la vida te cambia po'. E:
Mm... P: Entonces, no (...). Te cambia totalmente. E: Mm... P: Antes yo podria
haber tenido muchas cosas, pensando en ello (...) E: Muchos sentidos. Claro. P:
Claro. E: Mm...P: Pero ahora ya no po', ya (...). E: Claro. Cambia. P: Si ya el
mundo te cambid, claro. E: Mm..., si po'. Varia con (...). P: Con respecto a las
ilusiones, o al (...), al pensar que ibai' a vivir ochenta afios, ibai' a llegar a viejito.
Ya no me importa, ya no me interesa. E: Mm... P: Nada de eso. O sea, ni siquiera
me lo imagino, y menos yo que estoy siendo tratado de una enfermedad que es
cronica y que en cualquier momento, también, me puede decir ""hasta aqui
llegaste™”, -inaudible 30:16-"

APPR14

Profesional 02, 57
Enfermera-Matrona, mas de 14

afios,

afios trabajando con el alrea de
atencion domicialiaria

delHospital Clinico UC.

“Que te estas enfrentando con personas que tienen otra creencias, la misma puerta
que tiene que ir en una orientacion, jno puede ser pa’l otro lado cierto? Por que “el
sol, el aire, la energia”. Entonces uno tiene que, sencillo, como decirle, “mire tiene
que tomar este remedio”, o sea, “usted si estd con colico abdominal, que toman
ustedes para eso? Ahhh la yerba de pata de gallo, y le hace bien?” le hacis como un
comentario tipo le estoy creyendo, “ya, pero como esto también es como diferente
vamos a agregar esta pastilla, entonces tomese usted la yerba pata de gallo y esto”
(...) Como mediar ahi, entonces yo le decia “que tan complicado, si vas a una casa
y te dicen que una cama tiene que estar asi en vez de asi, déjale la cama asi”, ¢l va
a sentir més satisfaccion asi, en cambio vas a ir contra sus creencias, contra sus

dioses, contra todas las cosas”.

APPR15

Profesional 02, 57
Enfermera-Matrona, mas de 14

afos,

afios trabajando con el alrea de
atencion domicialiaria

delHospital Clinico UC.

E: Bueno tu me has dicho que las respuesta de esta personas respecto a la realidad
superior cambia. P: Cambia. E: Me dijiste de por ejemplo, personas no creyentes
empiezan a averiguar. P: Generalmente al principio es enojo con la religion, con el
dios “mira como me tiene, mira esto” que se yo. Y después se “abuenan”, las

personas que no tienen una creencias , un dios algo, se acercan a eso.

APPC08

Paciente 11, 52 afios, Pedagoga,
Magister en Educacion mencién
Lenguaje, Actriz y Contadora.
Soltera , 1 hijo. Ccancer de colon
desde el 2016, quimioterapia).

P: Es que uno va pasando por etapas porque (...) en el primer, digamos en la
primera etapa, eh, yo me preocupaba solo de salir adelante después de las
operaciones, porque tuve operaciones bien seguidas... E: Ya P: Me operaron cinco
veces... E: Ya P: Entonces mi preocupacion era salir adelante E: Mmm P: Eso E:
Ok. P: En cambio ahora me preocupan otras cosas. E: Las preocupaciones van
cambiando. P: Si E: Ya P: Me preocupa tener la plata para los tratamientos... E: Ya
P: Me preocupa no tener el tiempo suficiente. E: Mmm P: Me preocupa
deteriorarme... E: Mmm P: Esas cosas... E: Varias preocupaciones que ... van

cambiado algunas desde ... con el paso del tiempo P: Si.
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APPC09

Paciente 11, 52 afios, Pedagoga,
Magister en Educacion mencién
Lenguaje, Actriz y Contadora.
Soltera , 1 hijo. Ccancer de colon
desde el 2016, quimioterapia).

P: Ya, ok. ¢Y eso es incomodo? ;esa conexion con esa emociones? P: Si po',
piensa tu que en esta enfermedad uno estd muy débil emocionalmente... E: Mmm
P: Entonces no ando por la vida asi como capitan américa... E: (risa) Claro... P:
Entonces, eh, uno anda mas sensible, mas emocional... E: Mmm P: Y eso (...) las

personas tienen diferentes maneras de gestionarlo

APPC10

Paciente 11, 52 afios, Pedagoga,
Magister en Educacién mencién
Lenguaje, Actriz y Contadora.
Soltera , 1 hijo. Ccancer de colon
desde el 2016, quimioterapia).

E: Ya, ok. Y el ser consciente de eso, eh, implica también ser consciente por
ejemplo de en qué o quién uno se apoya... P: Claro E: Ya P: Osea, si tengo una
crisis fisica al primero que voy a llamar va a ser a mi oncélogo. E: Claro P: Y
después, si él me deriva, voy a confiar en las enfermeras. E: Claro, mmm. P: Si
tengo una crisis emocional, los primeros que me voy a apoyar es en mi familia, mi
hermano, mi hijo... E: Mmm P: Y después pediré una hora con el psiquiatra.
E: Claro, mmm. ;Y esa claridad que tu tienes ahora dirias que ha variado o siempre
ha sido asi? Como esa claridad de "me apoyo en mi familia, mi familia me apoya",
eso lo tuviste desde un comienzo del diagnodstico o... P. Si, pero antes no era
consciente de eso. E: (No eras consciente de eso. P: No, porque estai' ahi en una
voragine (...) estai' como en medio de una tormenta... E: Ya P: Entonces td, claro,
sabes que tu familia estd... E: Mmm P: Que te estd apoyando, etc, pero no eres
consciente del concepto del apoyo. E: Ya, ok. Osea, como que cuesta quizas en un
comienzo pensar en eso...E: Y después se puede como reflexionar mas... P: Si, una
vez que salis a respirar ya como que... E: Ya, como de... P: Recién ahi ti haces el

analisis. E: Ya P: De con quién cuentas. E: Ok P: Y con quien no cuentas.

Adaptacién

APPR16

Profesional 04, 34

Enfermera, mas de 6 afios de

afios,

trabajo en cuidados paliativos

hospitalarios.

E: Entonces ahi tu modificarias el orden de las preguntas? P: La haria de acuerdo a
lo que me vaya respondiendo el paciente E: En base lo que diga el paciente, ya.
Maés que hacer una pauta ... P: Una pauta tan estricta ... A lo mejor el paciente en
una pregunta, a lo mejor me responde todas él hablando E: Mmm P: Sin necesidad
de ir preguntando E: En estar atento a todas esas preguntas y, claro como ocupar
las que sean necesarias P: Claro o aprovecharla “ahhh y porque no sientes que,
porque no sientes sentido en tu vida?”” E: Mmm, ok. Entonces modificarias un poco
el orden para hacerlo mas flexible de cierta manera, adaptado a lo que surja, al

paciente P: Si, adaptando a, exactamente.

APPR17

Profesional 06, 42, Psicologa,
Master en Psico-Oncologia y
Cuidados Paliativos, trabajo en
oncologia durante 4 afios y luego
netamente en cuidados paliativos

durante 12 afios.

E: Todas, claro y dijiste que no en el mismo orden P: No, no, no E: De qué manera
... P: En el orden que el paciente te vaya poniendo ... O sea si un dia llega muy
triste y te habla de la familia, te vai’ por el lado de “qué tan apoyado te sientes?,
has sido un aporte pa’ ellos?, qué crees que les dejas?” ... Pero si te habla
puntualmente no sé, de que viene angustiao’ por el “mas alla”, en el fondo es como

“tu vida tiene un sentido?” E: Mmm P: Te dai cuenta? Cémo que depende mucho.

APPR18

Profesional 05, 60

Orientadora Familiar, 6 afios de

afios,
voluntariado en  hospice, vy
posteriormente 6 afios trabajando
ahi.

E: Ya, y también en algin momento dijiste que, ehhh, si es que no, o sea cémo que
en algun, algunos momentos ciertas preguntas son demasiado incémodas, que
quizas no las harias ahi ... 0 no? P: En ese momento, si E: Claro, la podrias hacer

después P: Si, si.

APPR19

Profesional 02, 57

Enfermera-Matrona, mas de 14

afios,

afios trabajando con el alrea de

“Que te estas enfrentando con personas que tienen otra creencias: "la misma puerta
que tiene que ir en una orientacion,"no puede ser pal otro lado cierto?. Por que "el

sol, el aire, la energia". Entonces uno tiene que, sencillo, como decirle: “mire tiene
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atencion domicialiaria

delHospital Clinico UC.

que tomar este remedio”, o sea, “usted si esta con colico abdominal, ;qué toman
ustedes para eso?" "Ahhh! la yerba de pata de gallo, y le hace bien?”. Le hacis's

"o

cémo un comentario tipo "le estoy creyendo": “ya, pero como esto también es
como diferente vamos a agregar esta pastilla, entonces tdmese usted la yerba pata
de gallo y esto”, dile “no tome, no la pata de gallo, tiene que tomar esta pastilla”, el
"gallo” va a llegar alld y se va a tomar la pata de gallo y deja lo otro. Como mediar
ahi, entonces yo le decia “que tan complicado, si vas a una casa y te dicen que una
cama tiene que estar asi en vez de asi, déjale la cama asi” el va a sentir mas
satisfaccion asi, en cambio vas a ir contra sus creencias, contra sus dioses, contra

todas las cosas”.

Profesional 02, 57

Enfermera-Matrona, mas de 14

afnos,

afios trabajando con el alrea de

E: Bueno tu me has dicho que las respuesta de esta personas respecto a la realidad
superior cambia. P: Cambia. E: Me dijiste quee por ejemplo, personas no creyentes

empiezan a averiguar. P: Generalmente al principio es enojo con la religion, con el

atencion domicialiaria | dios “mira como me tiene, mira esto” que se yo. Y después se “abuenan”, las
APPR20 | delHospital Clinico UC. personas que no tienen una creencias , un dios algo, se acercan a eso.

Profesional 08, 36 afios,

Kinesidloga  diplomada  en | “Aparte que dependiendo como estén po'. Imaginate, si estan en cero, no quieren

Kinesiologia Oncolégica, 12 afios | nada -inaudible 41:17- pa' poner ahi cero. En cambio, a lo mejor, si pudieran, a lo

trabajando en cuidados paliativos | mejor escribir algo, seria también importante, porque reflejaria cdmo estan ellos.
APPR21 | ambuatorios y domiciliarios. Como se sienten, si se sienten como protegidos, si estan bien, todo"

“Bueno, eso que te decia. Tratar de (...), de, de repente de (...), de puntuar distinto.

Profesional 09, 40, afios, Médica | -inaudible 20:27-. Frente a dos cosas que son muy distintas. Entre lo laboral y lo

Internista, 4 afios de experiencia | familiar, por ejemplo, lo econémico y lo familiar, por decirte ejemplos. De repente

en cuidados paliativos | enel (...), el que la persona pueda (...), pueda tener como el (...), la posibilidad de

hospitalarios. decirte: "si, me siento muy satisfecho en éste aspecto, pero en éste aspecto me
APPR22 siento muy insatisfecho”, no sé"

1)  Temporalidad

Paciente 14, 52 afios, cadado y | E: Okay. Eh.., al igual que la anterior, ;esta pregunta se sinti6 incomoda o

vive con la sefiora e hijo de ella. | inapropiada? P: Mm... no, no. E: (No? P: No. E: Ya, okay. Em.., existen (...) P:

Técnico  Construccion ~ Nivel | Pero también, como te comentaba en la anterior (...). E: Ya. P: Eh.., va también

Medio. Cesante, pensionado por | mucho en qué estado de (...), eh.., de la vida estas. Eh... E: Ya. P: Puede generar un

invalidez. Mieloma mdltiple de | problema. O sea, puede generar incomodidad. E: Puede generar incomodidad. P:

cadenas livianas desde el 2015, | Claro. E: Claro, como que en otro momento, quizés le podria a usted haber
APPC11 | quimioterapia. generado incomodidad. P: Exacto.

Paciente 14, 52 afios, cadado y | E: Mm.., okay. Y, por ejemplo, ;cuanto puntuaria usted en esta pregunta?,

vive con la sefiora e hijo de ella. | nuevamente de cero a cuatro. P: Eh.., un dos. E: Un dos. P: Mm... E: Ya, ¢su

Técnico  Construccion  Nivel | respuesta seria siempre la misma?,;0 podria variar en el tiempo? P: Mm... E: Por

Medio. Cesante, pensionado por | ejemplo, mas (...), si se la pregunto en un par de meses mas (...), ;seguira siendo

invalidez. Mieloma multiple de | dos?, ;0 subird, bajard? P: No, no. Tal (...), tal vez subird. E: Ya. P: Si. Podria

cadenas livianas desde el 2015, | haber una modificacion en esta (...). E: Ya, como que eso se podria como cambiar
APPC12 quimioterapia. en el tiempo. P: Claro. Si.

Paciente 11, 52 afios, Pedagoga, | E: Ya, ok, ok. ;Y esto ha sido igual desde un comienzo de su diagnéstico? P: Es

Magister en Educacion mencién | que uno va pasando por etapas porque (...) en el primer, digamos en la primera

Lenguaje, Actriz y Contadora. | etapa, eh, yo me preocupaba solo de salir adelante después de las operaciones,

Soltera , 1 hijo. Ccéancer de colon | porque tuve operaciones bien seguidas... E: Ya P: Me operaron cinco veces... E: Ya
APPC13 | desde el 2016, quimioterapia). P: Entonces mi preocupacion era salir adelante E: Mmm P: Eso E: Ok. P: En
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cambio ahora me preocupan otras cosas. E: Las preocupaciones van cambiando.

Paciente 19, 88 afios, viudo y

vive en hospice. Educacién

Basica, Pintor (de estructuras)
jubilado.Céncer a la prostata con
los

metéstasis  a huesos,

desconoce  tratamiento  (una

inyeccion y otra operacion hace 8

E: Ya E: Ya, ok. Antes de preguntarle sobre sus preocupaciones actuales, ¢cuanto
usted habia pensado al respecto? P: Cuénto... E: ;Cuanto habfa pensado en sus
preocupaciones actuales antes de que yo le preguntara ahora...? P: Ahh, pensé
mucho po'. E: Mucho P: Si E: Ya, piensa mucho en sus preocupaciones P: Si, si,
pero las fui reflexionando... E: Ya P: Estudiandolas. E: Ya P: Para poder llegar a un
término bueno E: Ya P: ;ah?, y darle una conversacion a mi hija E: Ya P: Entonces

mi hija me entendi6.. E: Ahh ya P: Asi que estamos bien.. E: Ahh ya, osea era una

afios). preocupacién antes pero ahora ya no tanto porque ya la resolvié de cierta manera..
APPC14 P: Claaro, hace unos afios ya
Paciente 14, 52 afios, cadado y
vive con la sefiora e hijo de ella. | E: Y, al igual como le pregunte antes, usted cree que eso de (...), como que esta
Técnico  Construccion  Nivel | situacion de lo que le hace sentir, a salvo, el buscar eso, el pensar en eso ahora eh..,
Medio. Cesante, pensionado por | ¢es algo que siempre ha sido asi?. En su vida, antes de la enfermedad, o (...). P:
invalidez. Mieloma multiple de | Eh... E: ;Es mas de ultimo tiempo? P: No, no. Del dltimo tiempo. E: Ya. P: Del
cadenas livianas desde el 2015, | dltimo tiempo. O sea, antes de tener la enfermedad estaba preocupado de (...), de
APPC15 | quimioterapia. (...), de producir, de proveer eh.., estaba como enfocado en (...), en (...), en eso.
Paciente 15, 80 afios, viudo y
vive con su hija (de 20). Medicina | E: Mmm, si po', asi es. Eh, antes de preguntarle sobre el sentido de su vida, lo que
Veterinaria incompleta. | usted entiende por el sentido, ¢cuanto usted habia pensado al respecto, antes? P:
Actualmente estd con licencia | Ah, mucho... E: Mucho P: Si E: Es algo que usted se lo suele cuestionar... P: Si, si,
pero trabajaba en seguros. Cancer | pienso mucho en eso. E: Ya, y diria que desde siempre o Gltimamente.... P: No, no,
colorectal, fue operado y | desde siempre. E: Ya P: Digamos, de los 40 pa'rriba. E: Ya, desde ahi lo pensé. P:
APPC16 | posterior quimio (iatrogénica). Ahh, antes no po'.
E: Ya, okay. Muchas gracias. Eh.., antes de preguntarle por eh.., sobre el sentido de
Paciente 14, 52 afios, cadado y | su vida eh.., ;cudnto usted habia pensado al respecto? P: Eh.., no. También harto.
vive con la sefiora e hijo de ella. | Harto. E: Ya. Es algo que ha pensado harto. P: Si. Eh.., porque Gltimamente, como
Técnico  Construccion  Nivel | te comentaba, he estado con una especie de (...), de (...), de (...), revision eh..,
Medio. Cesante, pensionado por | estamos en este proceso de (...), de hacer un racconto de tu vida y (...). E: Mm... P:
invalidez. Mieloma multiple de | Y (...), y ver si estuvo bien, estuvo mal. E: Claro. Como (...). P: Si falt6 algo. E:
cadenas livianas desde el 2015, | Como ese cuestionamiento. P: Eh.., claro. E: Ya. O sea, claro, como que en este
APPC17 quimioterapia. Gltimo tiempo se lo ha preguntado harto. P: Si, si. E: Ya. P: Ha estado presente
P: Eh (...) depende, depende de la etapa en que estén ... ;Ya?, porque a lo mejor
todavia estan enojados con el hijo, todavia no le ha querido hablar, no ven bien que
Profesional 10, 50 afios, | esto va.. E: Mmm, pueden decir, claro, "no tengo esperanza de que..." P: Claro E:
Enfermera (Nivel Técnico | "...pasen cosas buenas”, pero si después por ejemplo llega el hijo... P: Claro E: Al
Superior). Mas de 4 afios | final P: Claro E: Pasaria lo contrario, o sea como que la respuesta podria variar. P:
trabajando con pacientes 'y | Si, si
APPR18 | familiares. E: Puede cambiar P: Si E: Ya.
“Yo creo que el paciente que esta recién diagnosticado de una enfermedad, que
recién le dijeron que tiene un cancer avanzado y que necesita cuidado paliativos,
yo creo que no han pensado todavia ni se les ha pasado por la mente pensarlo qué
es lo que le voy a dejar o qué es lo que se valora de mi (...) Yo creo que podria
Profesional 07, 37 afios, Médico | variar porque yo creo que los pacientes también si es que tienen méas tiempo de, o
Internista-Paliativista, mas de 9 | sea, teniendo un tiempo de evolucién pueden, eh, resignificarse méas ... empezar a
APPR19 | afios de experiencia hospitalaria. reflexionar mas. Quizés al principio sea un respuesta muy general, pero ya después
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con el tiempo se pueden ir dando cuenta de qué es lo que realmente se valora”.

Profesional 02, 57

Enfermera-Matrona, mas de 14

afios,

afios trabajando con el alrea de

atencion domicialiaria

“A veces como que hay que también, tomarla como no asi como tan "pa!", un
poquito mas suave para poder abrir la conversacion, y cuando ya hablan (...) Y
uno, una persona que no sé, llevar dos visitas, cuatro visitas, no méas, cuatro veces
que lo hay’ visto y te estas enterando de una cosa pero (...) A veces cuesta un poco
llegar, cuesta mas que por la reserva, la manera se sentir (...) También creo que

esta bien, y ademas, o sea, también uno puede (...) conversarlo y decirle “piénselo

APPR20 | delHospital Clinico UC. pos, a la otra visita lo seguimos conversando”.
Profesional 05, 60 afios,
Orientadora Familiar, 6 afios de | E: Ya, y también en algiin momento dijiste que, ehhh, si es que no, o sea cdmo que
voluntariado en hospice, y | en algdn, algunos momentos ciertas preguntas son demasiado incomodas, que
posteriormente 6 afios trabajando | quizas no las harias ahi ... 0 no? P: En ese momento, si E: Claro, la podrias hacer
APPR21 ahi. después P: Si, si.
Profesional 02, 57 afios,
Enfermera-Matrona, mas de 14
afios trabajando con el alrea de | E: Se podria extender la aplicacion como a otras visitas también ... P: Claro, no
atencion domicialiaria | tiene que se inmediata una solucion. Para todas estas cosas, todas estas cosas
APPR22 delHospital Clinico UC. espirituales, religiosas, de fe, no son tan féciles de solucionar, claro.
Profesional 06, 42, Psicologa,
Master en Psico-Oncologia y
Cuidados Paliativos, trabajo en
oncologia durante 4 afios y luego | P: -Tose-, se sienten mas en paz, al principio siempre es cémo, cdmo una relacion
netamente en cuidados paliativos | mas dificil con lo que ellos creian ... Por el en el fondo como que se, se tienden a
APPR23 | durante 12 afios. ... E: Mmm ... P: A acercar, y tienden como a soltar un poquito la pelea
Profesional 02, 57 afios, | E: Bueno tu me has dicho que las respuesta de esta personas respecto a la realidad
Enfermera-Matrona, més de 14 | superior cambia P: Cambia E: Me dijiste de por ejemplo, personas no creyentes
afios trabajando con el alrea de | empiezan a averiguar. P: Generalmente al principio es enojo con la religién, con el
atencion domicialiaria | dios “mira como me tiene, mira esto” que se yo. Y después se “abuenan”, las
APPR24 | delHospital Clinico UC. personas que no tienen una creencias , un dios algo, se acercan a eso.
“Eh... lo que (...), la dificultad principal que encuentro yo es el tiempo ... El tiempo
que (...), que lleva. Sobre todo, eh... para el personal que, de repente, eh, no sé, que
Profesional 09, 40, afios, Médica | (...), que tiene que evaluar otras cosas. Entonces, eh... quizas, eh... uno deberia
Internista, 4 afios de experiencia | sistematizarse mas, y decir: " bueno, hoy mas alla de (...), més que hablar de los
en cuidados paliativos | problemas fisicos, vamos a hacer el cuestionario, en realidad" ...Entonces, creo que
APPR25 | hospitalarios. el tiempo, eh... es una dificultad.
“No se si serd por como trabajo yo, pero, no, en general, a ver estoy pensando
como, cuando escasea el tiempo, los recursos humanos son pocos, podria ser una
Profesional 03, 33 afios, | herramienta stper util. Podria acortar el camino ... Pero no se si en una primera
Psicologa, més de 7 afios de con | sesion, ponte t0 porque es una que uno empieza a pensar en una cosa mas menos,
trabajo ambulatorio, hospitalario | mas especifico, pero si podria ser una buena herramienta en ciertos casos
APPR26 | y en domicilio. especificos”.

Anexo 4: Tabla de adaptacion cultural CGES con entrevista cognitiva completa
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Debido a la extension de esta tabla es que se ha subido a internet integra y cabalmente

mediante un archivo abierto con la plataforma Google Drive. No se necesita pertenencia a

ninguna institucion ni permisos especiales para entrar y ver el archivo. El link es:
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https://docs.google.com/spreadsheets/d/1l5mN5Pz3uiaPrQvRkVSsNjg97_KazyVWIx38q9Kytns/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/spreadsheets/d/1l5mN5Pz3uiaPrQvRkVSsNjg97_KazyVWIx38q9Kytns/edit?usp=sharing
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