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INTRODUCCION

1.1 CONTEXTUALIZACION

Los Cuidados Paliativos (CP) estan orientados a la persona y no a la enfermedad, por lo que es
una aproximacion holistica que busca solucionar de forma integral los problemas del paciente,
de ahi el requisito de un trabajo en equipo de tipo multi o interdisciplinario. El principio
fundamental en CP, es el siguiente:”No zmporta la enfermedad, ni cuin avanzada esté, ni qué
tratamientos se hayan brindado; siempre hay algo por hacer para mejorar la calidad de la vida que le gueda al
paciente’. 1a Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en 1986 proporciond una primera
definicion del concepto: “Los CP son el cuidado activo total de los pacientes cuya enfermedad no responde
ya al tratamiento. Tiene prioridad el control del dolor y de otros sintomas y problemas de orden psicoldgico,
social y espiritual’. El objetivo es proporcionar la mejor calidad de la vida para los pacientes y
sus familiares. Muchos de los aspectos del cuidado paliativo pueden ser aplicables
tempranamente en el curso de la enfermedad, en conjunto con el tratamiento del cancer sf asi
lo necesitan”. Los CP intentan, sobretodo, consolar y apoyar a quienes viven con una
enfermedad avanzada y terminal en general y en el cancer avanzado en particular o moriran a
causa de ello y a sus familias. Constituyen hoy en dfa una cuestion importante de la Salud
Publica y en las politicas sanitarias es una prioridad asegurar la calidad en los programas en

este ambito.

Segun Cassel (1), el sufrimiento puede definirse “Como el malestar asociado a los eventos que
amenazan la integridad de la persona”. En la practica clinica, la clasificacion del sufrimiento
permite identificar y dar alivio a los pacientes que lo necesitan. Las causas del sufrimiento
pueden ser agrupadas en fisicas, psicolégicas, sociales, culturales o espirituales, y los
componentes del CP se derivan logicamente de ellas, teniendo en cuenta que deben ser
abordadas de manera integral ya que sus efectos son con frecuencia aditivos (2). Esta forma de
entender el sufrimiento sigue los principios previos dados por Cicely Saunders al usar el

término “dolor total”.

El sufrimiento que experimenta el paciente terminal es una experiencia absolutamente
individual y subjetiva y dependera del grado de amenaza que representen los problemas o
situaciones vividas durante el transcurso de la etapa final de su vida (3). Depende del grado de
amenaza de los sintomas o problemas y de los recursos de los que dispone para hacerle frente

a dicha amenaza.
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La atencion al final de la vida se basa en mejorar la Calidad de vida (CV) del paciente y familia.
Este modelo tiene su fundamento en el soporte de la Atenciéon Primaria, marco adecuado si el
paciente desea morir en su domicilio. Los Equipos de Soporte en Cuidados Paliativos
Domiciliarios (ESCPD), desarrollan su asistencia apoyando a los profesionales de Atencion

Primaria segtiin la complejidad de los pacientes y en un ambito de coordinacion.

Aliviar el sufrimiento y mejorar la calidad de los pacientes y sus familias constituyen uno de
los objetivos prioritarios en la atenciéon de los pacientes al final de la vida, dentro de los
Cuidados Paliativos. El sufrimiento del paciente debe abordarse de una manera holistica,
individual y de forma integrada e integral como principios de la Medicina Paliativa en
particular y de la Medicina en general. Sin olvidar los factores socio culturales de los pacientes
y sus familiares dentro del ambiente en que se encuentre el paciente y sus familiares y

condicionado por la necesidad de recursos socio-sanitarios disponibles.

Como resultado de la asistencia domiciliaria a este tipo de pacientes, se precisé reflexionar
sobre los déficits existentes en su abordaje y sobre los recursos disponibles. Esta observacion
plante6 el siguiente interrogante, ;Cémo se podria mejorar la calidad de vida y reducir el

sufrimiento del paciente si no conocemos que factores influyen en la manera de sufrir?

Para llegar a dar respuesta a nuestro interrogante se realizé una investigaciéon sobre las
herramientas disponibles para medicién del impacto psicolégico y su relacion con la CV en los
pacientes. Por otra parte, necesitdbamos un instrumento de mediciéon simple, rapido, y
sensible que refleje como se experimenta el sufrimiento por el paciente sin estar influenciado

por el entrevistador clinico.

Se realizdé una revision bibliografica con los términos MESH “suffering, palliative care y
quality of life”, en los ultimos cinco anos. Buscamos en The Cochrane Library, MEDLINE-
OVID, MEDLINE, ProQuest, MEDLINE-EIFL, revistas cientificas de Cuidados Paliativos,
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base de datos y publicaciones. Contactamos con expertos que podian ayudarnos a la hora de

orientar el trabajo y que actualmente estan trabajando en esta area.

La informacién recogida pone de relieve el interés en este aspecto en los tltimos afios, aunque
existe muy poca investigacion sobre el abordaje del sufrimiento del paciente en el final de la

vida a nivel clinico. Es decir, este es un tema emergente.

Dada situacién bibliografica actual y de acuerdo con lo observado en este trabajo e interés
personal por este tema, se propone realizar un trabajo de investigacion de al objeto de poder
desarrollar un mejor soporte psicoemocional en funcién de las caracteristicas del sufrimiento
de los pacientes y potenciar el uso de herramientas simples, sencillas y fiables, para su analisis y

valoracion.

1.2 ESTADO ACTUAL DEL PROBLEMA
1.2.1 CONCEPTO DE SALUD-ENFERMEDAD A TRAVES DE LA HISTORIA

Los conceptos de salud y enfermedad han variado mucho a través de los tiempos. Desde el
concepto de castigo interpretado por Sirios, Babilonios y Hebreos en la antigiiedad, pasando
port el concepto que lo relaciona la enfermedad al ambiente natural de los Griegos. Hasta el
concepto de enfermedad como lesiéon organica. Virchow (1821-1902), introduce la idea de que
la enfermedad se debe a la alteraciéon celular producida por la invasiéon de microorganismos,

(Figura 1).

Figura 1. Historia de la Medicina: Hipo6crates, Pasteur y Virchof.

En el siglo XX la OMS, define la salud como un estado completo de bienestar fisico, mental y
social. Mas tarde toma importancia el concepto como proceso o estado positivo de bienestar
fisico, mental y social, que puede alcanzarse por medio de un comportamiento y un estilo de

vida saludable (4). Otros autores definen enfermedad como anomalia o alteracion,
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momentanea o duradera, del componente biofisico, o la expresién mas evidente de un
desequilibrio que afecta el conjunto de la personalidad y que suele ir acompafiada del

componente subjetivo de incapacidad, malestar o sufrimiento (5).

La enfermedad se relaciona con la esfera psicoemocional, llegando a producir un desequilibrio
que genera estrés. Se producen respuestas desadaptativas del tipo emocional, cognitiva y
conductual, entre otras. En un trabajo realizado en el ano 1996, los autores demostraron que
los pacientes con cancer que se muestran aprensivos respecto a su enfermedad casi siempre
empeoran y mueren con rapidez, ain cuando hayan sido bien diagnosticados y el tratamiento

administrado sea adecuado ().

Figura 2. Leccion de Anatomia del Dr. Willem Van Der Meer. Autor: Michiel Jansz Van Mierevelt.
1967.

1.2.2.LA ENFERMEDAD TERMINAL

En las ultimas décadas se ha pasado a morir mas como consecuencia de enfermedades
crénicas que por procesos agudos. Asi lo ha reflejado la OMS, manifestando que la

enfermedad crénica supone hoy dia un 60% de las muertes (7), (Figura 3).

El término “Enfermedad Terminal” aparece cuando ya no es posible la curacién. Se puso en
practica con el cancer y ahora se ha extendido a muchas otras patologias (SIDA, Insuficiencia

organica especifica, Enfermedades de motoneurona, etc.), (8).

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), LA define como “una enfermedad
avanzada en fase evolutiva e irreversible con multiples sintomas, un gran impacto emocional,
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pérdida de la autonomfa, con muy escasa o nula capacidad de respuesta al tratamiento
especifico y con un pronéstico de vida limitado a semanas o meses, en un contexto de

tragilidad progresiva” (9).

Figura 3. Documento de referencia de la OMS.

Los aspectos emocionales son una parte importante en esta definiciéon. Asi la enfermedad
influye en cambios fisicos, psicolégicos, cognitivos, por lo que el abordaje debe ir adaptandose
dinamicamente. Como dice Bayés, “/a atencion debe adaptarse en cada momento a las necesidades del

paciente y dependiendo de los recursos que este tiene para afrontarla” (10), ( Figura 4).

iy vaceny.

Figura 4. Libro de Referencia de Ramoén Bayés. “Afrontando la vida, esperando la muerte
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1.2.3.TRANSICION DE LA ENFERMEDAD A LA MUERTE EN
NUESTRA SOCIEDAD

La muerte como hecho biolégico tiene una dimension social y cultural, que varia
modificindose en funcién del momento historico, cultural, de creencias de la sociedad en la
que ocurre. Somos seres humanos y somos conscientes del morir, por ello le debemos dar
significado, al trance de desaparecer y dejar todo lo que somos. Asociado a este proceso se

organiza socialmente este momento, en un encuentro de la muerte, el modo de morir (11).

LLa muerte tiene un contexto de culpabilidad, a pesar de ser un evento vital y una consecuencia
natural del vivir. Los pacientes que se encuentran ante la muerte, lo hacen con sentimientos de
aislamiento y soledad, sobre todo en enfermedades como el cancer. Hoy dia estamos ante una
sociedad que niega la muerte y las instituciones sanitarias trasladan al dfa a dfa esta situacion.
Hay que destacar el informe “El estudio para la comprensiéon prondstica y preferencias para
resultados y riesgos de los tratamientos” (12) , en el que se describe la deficiencia de atencién
de los pacientes al final de la vida. En nuestro pais un estudio realizado por diferentes autores,
sobre que podria ayudar a morir en paz a una muestra estudiada, destacan los aspectos
psicoemocionales de manera importante, seguido de los aspectos espirituales, y la autonomia
del paciente. Concluyen que para ayudar a la gente a morir en paz, hay que aceptar la

individualidad de la persona (13) .

Para ayudar a que el proceso de morir sea mas confortable, debemos incorporar los Cuidados

Paliativos a la asistencia de los pacientes.

1.3. CUIDADOS PALIATIVOS

1.3.1.DEL CONCEPTO DE MUERTE AL DE CUIDADOS PALIATIVOS

El concepto de muerte ha sufrido un proceso de cambio a lo largo de la historia. En la edad
media exsiti6 el concepto de la buena muerte. Ocurria en casa, rodeado de los seres queridos..

Existe el concepto de “muerte de uno mismo” (14),(Figura 5).
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Figura 5. Retablo Iglesia San Nicolas de Burgos, siglo XVI.

En el siglo XIX la fascinacion por la muerte de uno mismo se trasfiere a la preocupaciéon por
la “mmuerte del otro” (15). En la I Guerra Mundial comienza el proceso de muerte prohibida. La

muerte se aparta de la vida cotidiana (16).

En la época moderna, Cecily Saunders, precursora de los CP, observa la tendencia de esconder
al moribundo, la verdad de su pronéstico y situacion clinica. Se reemplaza la casa por el
hospital y no se permite al paciente expresar su dimensiéon emocional en publico. Todos estos
fenémenos dan cuenta como sociedad hemos perdido la manera de enfrentarnos o asumir

nuestra mortalidad (17), ( Figura 06).

La Medicina, en las dltimas décadas se ha desarrollado a través de la curacion, diagnostico y
terapéuticas de las enfermedades como nunca (18). Esto ha provocado la deshumanizaciéon de
la Medicina y un empefio en luchar contra la muerte. Consecuencia de este fenémeno es que

se deja de ver de manera integral al enfermo.

Figura 6. Cicely Saunders fundadora del movimiento Hospice.
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Como consecuencia de esta situacion, nacen los CP, para ofrecer una respuesta mas natural a
la muerte. A pesar de los esfuerzos realizados, se mantiene una resistencia cultural, fruto de la
ambivalencia de la sociedad ante la muerte. As{ lo explica Callahan en su articulo “ La muerte y
el imperativo legislativo”(18). No se debe olvidar que la medicina nace como respuesta de

ayuda, consuelo y acompanamiento para los seres humanos enfermos y moribundos (19).

Los Servicios de Salud deben adaptarse a las necesidades de las personas con enfermedad
avanzada y terminal. Proporcionar una respuesta adecuada a la demanda de las necesidades de
este tipo de pacientes, que se van incrementando como resultados positivos de las politicas de

Salud Publica, es hoy por hoy un imperativo asistencial. (20).
1.3.2. FUNDAMENTOS

Los CP han demostrado ser eficaces en la atencion de multiples condiciones. Se aplican desde
las fases iniciales hasta los dltimos dias. Prolongandose en el duelo (Figura 7). Involucran a la
familia desde el inicia del proceso de enfermar. La sociedad también esta representada a través

de los cuidadores y voluntarios.

MODELO TRADICIONAL

Tratamiento antitumoral

Cuidades
paliativos
MODELO PROPUESTO
Tratamiento antitumoral -___---—"'_-—-'
_»___--~-"'_—-Cmdacos paliatvos
DIAGNOSTICO MUERTE

Figura 7. Comienzo de los CP en las fases tempranas del diagndstico

Existen una serie de objetivos, (21-24).

- Mantener al paciente comodo y libre de sintomas.
-Establecer metas realistas.

.- Todo lo que sea posible para preservar el confort.
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.- Proporcionar el cuidado médico como parte de un todo.
.-Ofrecer una comunicacion en funcién de las necesidades y deseos del paciente.
.- Satisfacer las necesidades espirituales, emocionales y psicoldgicas.

.-. Dar apoyo a la unidad familiar.
1.3.3.NECESIDADES DE LOS PACIENTES EN FASE TERMINAL

La atencién en pacientes con cancer y enfermedad avanzada y terminal, requieren de un
abordaje integral que se recoja el aspecto bioldgico, psicoldgico, espiritual y familiar. (24). A

continuacion desarrollamos las necesidades mas importantes:

Biologicas: necesidad de un buen control de sintomas en funcién de la prioridad del paciente

(24, 25).

Psicolégicas: como resultado de la alteracion de la integridad del paciente, se plantean
interrogantes sobre el sentido de la vida, el dolor y la muerte. Existen unas necesidades
expresadas y mientras que otras deberan ser exploradas. En esta fase es propio que surjan

una serie de temores (Figura 8), (20).

Dolor Severo 1

Asfixia 2
Incontinencia 3

Pérdida de Lenguaje 4
Paralisis 5
Desolacion 6

Morir sélo 7

Ser enterrado vivo 8

Dejar cosas incompletas 9
Muerte indigna con sufrimiento 10

Figura 8. Temores comunes en la fase terminal.
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Espirituales y Busqueda de Sentido: aparecen en esta fase sentimientos de desesperanza y
depresion fruto de la falta de sentido. Es aqui donde surgen las necesidades existenciales. Se
repasa la biograffa, eventos vitales importantes, las cosas buenas que se han realizado. Un
enfermo dependiente total, puede seguir teniendo un objetivo existencial cuando se ve
atendido y orientado en este conjunto de necesidades (1, 27, 28). Es importante establecer un
significado dentro de una situaciéon de amenaza a la integridad de la persona, lo cual disminuye

el sufrimiento asociado (24).

La religion puede ayudar a algunos pacientes. Proporciona el significado que estan buscando a

través del perdon, la reconciliacion y exaltacion de valores (Figura 9).

Herder

Figura 9. “Libro de Frankl, V. El hombre en busca de sentido”. Portada principal.

De despedirse: se produce una situaciéon ante la cual el enfermo desea despedirse. Este
proceso debe tener su espacio y tiempo, ya que es muy dificil para el paciente y la familia. Se
deben explorar aquellos temas que el paciente desea plantear mediante una comunicacion

fluida y honesta.

De la familia: se producen necesidades en el nicleo familiar producto de situaciones tales
como ansiedad, temores, culpabilidad, frustracién, etc. La familia necesita de comunicacién e
informacién sobre el proceso al que debe enfrentarse (29). También pasa por diferentes fases

psicoemocionales que necesitan estrategias de actuacion (30) (Tabla 1).
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1 Fase de Negacion

2 Fase de Enfado, ira

3 Fase de Negociacion

4 Fase de Depresion

5 Fase de Aceptacion o Resignacion

Tabla 1. Fases de adaptacion a la enfermedad terminal.

La enfermedad terminal es una parte de la vida que manejada correctamente, puede ser
también un tiempo para que todos los que en ella participen, ganen en madurez y en

crecimiento espiritual.
1.3.4 BASES EPIDEMIOLOGICAS Y SOCIODEMOGRAFICAS

En las dltimas décadas se ha producido un envejecimiento progresivo de la poblacion y
aumento de las enfermedades crénicas (31, 32). Se prevé que para el 2025, un tercio de la

poblacién mundial tendrda mas de 65 afos.

Las enfermedades crénicas son la causa actual del 60% de las muertes prematuras a nivel
mundial. Por orden de prevalencia en primer lugar los tumores malignos y en segundo lugar

las enfermedades cardiovasculares (33).

Las cinco enfermedades mas frecuentes por las que falleceran en nuestro pafs los pacientes
son las siguientes en orden de frecuencia: Enfermedad Isquémica Cardiaca, Enfermedad
Cerebro Vascular, Enfermedad Pulmonar Cronica, Infeccion de las Vias Respiratorias

Inferiores y Cancer de pulmén (34).

En 2014 murieron en Espafa un 395.045 personas, 4626 mas que en un afo anterior.
Murieron mads varones que mujeres. La Tasa de mortalidad ha subido respecto al 2013,
pasando a un 8,4%o, es decir 8,46 muertes por mil habitantes. Espafia ha empeorado su
situacion en el ranking de tasa de mortalidad. Se ha movido del puesto 100 que ocupaba en
2011, hasta situarse en la posiciéon 107 de dicho ranking, asi pues tiene una alta tasa de

mortalidad si la comparamos con la del resto de los paises del ranking.Por sexo, la primera
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causa de muerte en los hombres son los tumores y en las mujeres, las enfermedades del

sistema circulatotio..

Segun los datos consultados, podemos observar que en torno a un 60% de las personas que
mueren lo hace tras recorrer una etapa avanzada y terminal (35). Asi pues, los enfermos en
situacion avanzada y terminal presentan una alta necesidad y demanda asistencial con

implicacién de todos los niveles asistenciales del sistema sanitario (30).
1.3.5 ANALISIS DE LA SITUACION

El gasto al final de la vida es un dato importante a tener en cuenta en los Sistemas de Salud.
Segun un estudio realizado en Estados Unidos representaba el 27% del presupuesto de
Medicare, multiplicindose por tres el gasto de las personas mayores fragiles en el dltimo afio
de su vida respecto a la media de las personas de su edad (37). En 1994, en Inglaterra, se
estimaba que el 22% de las estancias hospitalarias estaban generadas por personas en el dltimo
afio de vida (38). Desde otro punto de vista, los costes de las personas que habian fallecido

durante el dltimo afio eran cinco veces superiores a los de las que no fallecian (39).

En un estudio realizado en 2006, se demostrd que en los ultimos tres meses de vida la media
de utilizacién hospitalaria es de 20 dias, no existiendo una relaciéon entre el enorme gasto

sanitario y la calidad de la atencion.

Segun los autores, este hecho se debe, entre otras cosas, al deterioro del estado de salud

debido a las enfermedades cronicas al que suele sumarse una enfermedad aguda que resulta

fatal (40, 41).

Existen 3 trayectorias distintas para los pacientes con enfermedades cronicas progresivas (42-

44).
1.- Deterioro progresivo y muerte en un periodo de semanas o pocos meses (45).

2.- Deterioro lento progresivo con exacerbaciones agudas y frecuentemente una muerte aguda

(46-48).

3.- Deterioro lento y discapacidad progresiva para el autocuidado; la muerte se produce

frecuentemente por una enfermedad intercurrente, (49).
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El perfil predominante de las personas que mueren en Hspafa (personas mayores con
enfermedades cronicas) hace que exista un notable solapamiento entre las condiciones que se
dan en estos pacientes como son comorbilidad, pluripatologfa, fragilidad y discapacidad, lo
que requiere de una estrecha coordinacion entre los recursos asistenciales que atienden a estas

condiciones (50).

Se estima que el nimero de recursos especifico en CP, esta entre 1/81.000 habitantes y
1/100.000 habitantes, segun las fuentes consultadas (51), (52), (Figura 10). En dos programas
espanoles (Cataluna y Extremadura) se han descrito ratios de 1 por 100.000 a 200.000
habitantes (53) y 1 por cada 135.000 habitantes respectivamente (54).

La gran mayorfa de estrategias y programas contemplan diversos niveles de atencién a efectos
organizativos (55-57): El nivel de cuidados paliativos basicos, primarios, generales o
enfoque paliativo hace referencia a los cuidados que deben proporcionarse a todos los

pacientes que lo precisen, tanto en atenciéon primaria como especializada (58, 59).

T

A
Numero total de servicios |
por millén de habitantes ”

-6 259
216

S
4-8

2-4 2
<2

No hay servicio

Figura 10. Situacién de los Cuidados Paliativos en Europa. Fuente: Asociaciéon Europea de

Cuidados Paliativos (EAPC). Atlas de Cuidados Paliativos en Europa, 2013.

El nivel de cuidados paliativos especificos, secundarios, especializados o avanzados
contempla diversos tipos de intervenciones de los equipos de cuidados paliativos ante
situaciones de complejidad (60). Algunos autores denominan tercer nivel a la atenciéon

hospitalaria en unidad de cuidados paliativos (61).
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Este modelo de atencion esta reflejado en la Estrategia de Cuidados Paliativos del Sistema
Nacional de Salud (ECP-SNS) (45), la cual define como equipo de cuidados paliativos como
“aquel servicio cuya actividad central se limita a los cuidados paliativos. Este servicio se dedica, por lo comiin, a
la atencidn de pacientes con necesidades asistenciales mds complejas e intensivas y, por tanto, requiere un mayor
nivel de formacion, de personal y de medios”. Es un equipo interdisciplinar, identificable, accesible e
integrado por profesionales con formacion, experiencia y dedicaciéon para responder a
situaciones de complejidad. Realiza también funciones docentes e investigadoras en distintos
grados. Esta compuesto por médicos y enfermeras, con la cooperacién necesaria de psicélogo

y trabajador social y la colaboracién de otros profesionales.

A pesar de todo, hay multiples razones por las que personas mayores con enfermedad
avanzada y progresiva no reciben el tratamiento adecuado. En la raiz de este problema puede
estar la vision tradicional de considerar incompatibles los objetivos de curar y prolongar la
vida con los de disminuir el sufrimiento y mejorar la calidad de vida (62). La visioén de curar en
contraposicion a cuidar comporta que no sea una prioridad el alivio del sufrimiento en
pacientes en fase curativa y que se priorice la administracion de tratamientos para prolongar la
vida en pacientes con enfermedades avanzadas. En pacientes jovenes es aun mayor la
tendencia al sobretratamiento y obstinacién terapéutica dejando el  sufrimiento sin

intervencion ni alivio.

A partir de la atencién de pacientes con cancer se han desarrollado los modelos de atencién al
final de vida de mas calidad, en los que la evidencia sobre la eficacia de los CP es mas sélida.
La edad media de los pacientes que mueren por cancer es notablemente inferior a la de los
pacientes que mueren por enfermedades cronicas. Mas del 50% de las muertes de ciudadanos
de la mayoria de los paises occidentales desarrollados se producen en los hospitales. En todos
los grupos de edad, los datos muestran una elevada frecuencia de sintomas intensos; un uso
elevado de tecnologia molesta y sin beneficio en pacientes con enfermedad avanzada y
terminal, importante sobrecarga para las familias incluyendo una mayor tasa de morbilidad y
mortalidad para los familiares de pacientes con enfermedad avanzada y terminal y problemas
de comunicacién entre pacientes, familias y médicos sobre los objetivos asistenciales y las

decisiones médicas (63-67), (Figura 11).
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Fuente: 2012: INE. INEBASE: Defunciones segin la Causa de Muerte. Afio 2012
2001 y 2013: Poblacidn total de Espafia obtenida de la Revisidn del Padrdn municipal de 2001 y 2013
2001: INE. INEBASE: Defunciones segiin causa de muerte 2001. Resultados Nacionales.

Fig. 11. Defunciones de personas <65 afios por causa. 2012.

Estos datos contrastan con los estudios que sefalan entre las prioridades de los pacientes el
verse libres de la angustia fisica y psiquica; tener control sobre las decisiones asistenciales;
evitar tratamientos que prolonguen la agonia; no ser una carga y estrechar los lazos con sus

seres (68).

La evidencia de los estudios sobre hospicios y CP muestra la capacidad de estos cuidados para
ayudar a los pacientes a lograr los objetivos mencionados a través de la trayectoria de la
enfermedad avanzada y terminal (69). Otros estudios han demostrado beneficios econémicos
asociados con los programas de CP, incluyendo una reducciéon en las estancias, costos y
utilizaciéon hospitalaria (70-73) y un aumento en el nimero de referencias y duracién de la
estancia en los hospicios. En un metanalisis reciente realizado por Higginson et al. sobre
equipos de CP hospitalarios, se sefiala una tendencia a reducir la estancia en el hospital, alguna
mejora en el manejo de los sintomas (dolor, calidad de vida) y una tendencia ligeramente

mayor de muerte en domicilio, que en el modelo de asistencia tradicional, (74).

Se estima que un 37,5% de los pacientes con necesidad de cuidados paliativos sufren
situaciones intermedias o complejas que pueden requerir la intervencién de un equipo
especifico de cuidados paliativos, en estudios realizados en Australia (55). La ECP-SNS,

estima que la cobertura apropiada de cuidados paliativos por parte de los equipos especificos
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es del 60% en pacientes oncoldgicos y del 30% en pacientes no oncolégicos con patologias

seleccionadas por McNamara (75).

1.3.6 EVOLUCION HISTORICA

En la mayor parte de la historia de la Medicina, el sanador se ha dedicado a aliviar el
sufrimiento del paciente, a excepcion del siglo XX donde ha sido una etapa curativa. La
paliacion ha resurgido de una manera diferente en cuanto se ha organizado y profesionalizado

(76).

La palabra latina “Hospitiuns”, significaba inicialmente el sentimiento calido experimentado por
huésped y anfitrién y luego el lugar fisico donde este sentimiento se experimentaba. La version
griega de lo mismo fue “enodochinn’”’, y alrededor del siglo IV aparece la primera de muchas
instituciones cristianas bajo ambos nombres, hospitium o xenodochium, primero en el

territorio bizantino, luego en Roma y finalmente a lo largo de Europa.

Estas instituciones serfan consideradas los primeros hospicios u hospitales. En la edad media
los hospicios acogian a los peregrinos y se les curaba en caso de necesidad. De igual manera se

atendia a los moribundos (Figura 12), (77).

Los primeros términos utilizados como “Hospicios” se utilizaban en Francia, en 1842, fecha en
que Madame Jeanne Garnier fundé los llamados Hospicios o Calvarios. Posteriormente en
1879 aparecen Our Lady’s Hospice en Dublin y en 1905 St Joseph’s Hospice en Londres,

ambos fruto del trabajo de Las Hermanas de la Caridad irlandesas (78).

Figura 13. Hospicio de San Fernando. 1932
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El “znicio oficial” del lamado Movimiento de Hospicios Moderno se atribuye a la fundacién del
St Christopher’s Hospice en Londres en 1967 (Figura 13). Los resultados obtenidos por esta
institucién lograron demostrar que la atencién paliativa mejora significativamente la calidad

de vida de los enfermos terminales y de sus familias.

Figura 14. St Christopher’s Hospice. Tomado de: http://www.stchristophers.org.uk/gallery /hospice-photo-tour.

Ademas que fue el primer Hospicio en el que se daba atencion a pacientes terminales y se
realizaba investigacion, docencia y apoyo dirigido a las familias, tanto durante la enfermedad
como en el proceso de duelo. Su fundadora, la ya mencionada Dame Cicely Saunders, es
considerada pionera en esta area (79, 80). Es pionera de la Medicina Paliativa contemporanea.
Observa que existia la tendencia actual de esconder al moribundo la verdad de su prondstico y
condicién, de reemplazar la casa por el hospital como lugar de muerte y de no permitir un
despliegue emocional en publico después de una pérdida, son todos fenémenos que dan
cuenta de cémo, como sociedad no se ha encontrado o perdido la manera de hacer frente y de
asumir nuestra mortalidad y la del resto (77).

En la década de los sesenta se originan en distintos paises pero principalmente en Inglaterra,
movimientos que nacieron de la reacciéon de pacientes graves incurables y de sus familias y que
tenfan como objetivo mejorar el apoyo dado a enfermos en fase terminal desafiando
abiertamente la medicina moderna. Gracias a esto, en los dltimos afios, la Medicina debid
replantearse y reconocer los limites de las intervenciones con finalidades exclusivamente
curativas, iniciandose la atencién de los enfermos incurables y moribundos como una

especialidad médica (81).
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El probable origen etimoldgico de la palabra paliativo es la palabra latina “pallium”, que
significa manto o cubierta, haciendo alusion al acto de aliviar sintomas o sufrimiento (82, 83).
En francés, la palabra hospice puede usarse como sinénimo de hospital. Por esta razén y para
evitar posibles confusiones, Balfour Mount acufi6 el término Cuidados Paliativos en lugar de
Hospice para ser utilizado en Canada. Asi mismo, Inglaterra opté por nombrar como
Medicina Paliativa a la disciplina que en el afio 1987 serfa aceptada por primera vez como una
subespecialidad de la medicina. En ese momento “The Royal College of Physicians” define
Medicina Paliativa de la siguiente manera: « es el estudio y el manejo de pacientes con
enfermedad activa, progresiva, avanzada, para quien el prondstico es limitado y el objetivo de

cuidado es la calidad de vida (84).

En 1980, la OMS incorpora oficialmente el concepto de Cuidados Paliativos y promueve un
programa como parte de la estrategia de Control de Cancer. Una década y media después, la
Organizacion Panamericana de la Salud, también lo incorpora oficialmente a sus programas

asistenciales (85).

La ultima definicion de los CP que realiza la OMS data del afio 2002: “cuidado activo e
integral de pacientes cuya enfermedad no responde a terapéuticas curativas. Su fundamento es
el alivio del dolor y otros sintomas acompafiantes y la consideracién de los problemas
psicologicos, sociales y espirituales. El objetivo es alcanzar la maxima calidad de vida posible
para el paciente y su familia. Muchos aspectos de los cuidados paliativos son también

aplicables en fases previas de la enfermedad conjuntamente con tratamientos especificos (86).

El término Medicina Paliativa se refiere fundamentalmente al que hacer de los médicos
dedicados a esta disciplina, mientras que el de Cuidados Paliativos es un concepto mas amplio
que considera la intervencion de un equipo interdisciplinario, incorporando en la definicion el
trabajo integrado de médicos y de otros profesionales como psicélogos, enfermeras, asistentes

sociales, terapeutas ocupacionales y representantes de la pastoral (87).

En Estados Unidos y Gran Bretafia, la palabra “Hospice” se utiliza comunmente para referirse
a un tipo de servicio, cuyo objetivo es fundamentalmente asistencial y dirigido a proveer de los
medios necesarios para responder a las necesidades de pacientes considerados terminales (80)
(88). El éxito de el St. Christopher Hospice sent6 un precedente y permitié que el movimiento
Hospice se expandiera a través del mundo, generandose grupos consultores, centros de

referencia, atencién a domicilio y programas de investigacion y docencia.
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En Estados Unidos, el afio 1974 se inauguré el primer hospice del pais, en Bradford,
Connecticut. A mediados de los ochenta, el sistema Medicare reconoce a los Cuidados
Paliativos dentro de las atenciones médicas a cubrir. La evolucién de los cuidados paliativos de
los norteamericanos, a diferencia de los ingleses, ha estado predominantemente centrada en el
desarrollo de servicios domiciliarios, tanto que para acceder al beneficio Medicare, los
hospices deben ofrecer mayoritariamente programas de atencién domiciliaria en sus servicios.
La incorporacion de pacientes no oncolégicos a la atenciéon fue una innovacién considerada

pionera en los Cuidados Paliativos a nivel mundial (31).

A principios de los setenta, comienzan a desarrollarse los Cuidados Paliativos en Canada y a
finales de la década, se desarrollan también en Europa. A mediados de los ochenta, se
incorporaron paises como Italia, Espafia, Alemania, Bélgica, Holanda, Francia y Polonia.
Finalmente a mediados de los noventa lo hicieron algunos paises de América Latina, entre

ellos Argentina, Colombia, Brasil y Chile (78, 89, 90).

Como sefialamos anteriormente, en octubre de 1987 Gran Bretafna fue el primer pais en el
mundo en crear la sub-especialidad médica llamada Medicina Paliativa, lo que fue seguido por
el reconocimiento en numerosos otros paises como Australia, Bélgica, Nueva Zelandia, Hong
Kong, Polonia, Singapur, Taiwan y Rumania. En septiembre del 2006 el American Board of
Medical Subspecialties otorga a la Medicina Paliativa finalmente el status de sub especialidad

(87).

Hoy en dia existen numerosas asociaciones internacionales de Cuidados Paliativos y mas de
una decena de Revistas Cientificas dedicadas al tema. La investigacion de nivel académico
enfocada a la Medicina Paliativa ha tenido un desarrollo creciente en los ultimos afios, lo que
ha sido uno de los argumentos de fondo para sostener su status de subespecialidad emergente
(91).En los udltimos diez afos, se han publicado unos 17137 articulos en la base Pubmed,
como se puede comprobar usando el término Mesh “Palliative Care”. Lo que indica que se

trata de un tema emergente y de actualidad.

Recientemente se han publicado algunos trabajos que muestran el grado de desarrollo de la
Medicina Paliativa en todo el mundo. En concreto, se han publicado articulos sobre la
situacién de los Cuidados Paliativos en paises tan diversos como Australia, Suecia, Uganda,

Turquia, Filipinas, Singapur, India, China y Taiwan, Japon, Indonesia e Israel (92).
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A nivel internacional la situacion es la siguiente, segin un estudio realizado por la OMS,
actualmente solo 1 de cada 10 personas que necesitan cuidados paliativos, esto es, atencion
médica para aliviar el dolor, los sintomas y el estrés causados por enfermedades graves, recibe
esa atencion.

Estas necesidades no atendidas, han quedado descritas por primera vez en el Atlas of
Palliative Care at the End of Life (Atlas Mundial de Cuidados Paliativos al Final de la Vida),
publicado por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y la Worldwide Palliative Care
Alliance (WPCA)(93).

1.3.7 LOS PIONEROS A NIVEL INTERNACIONAL

La doctora Cicely Saunders (1918-2005), (Figura 14) inicio en principio su labor como
trabajadora social voluntaria interesandose por el fin de la vida y el sufrimiento de los
moribundos. Posteriormente, haciendo sucesivos estudios en Enfermeria y en Medicina, se
convierte en la primera profesional médico empleada en un hospicio. Entre 1958 y 1965 en el
St. Joseph Hospice se desarrollan cuidados muy innovadores para las practicas de la época
adaptandolos a las personas que la medicina no puede curar. Sus investigaciones sobre la
morfina y el alivio del dolor la enfrentan a los prejuicios de la época sobre la dependencia que
podria causar la administracién regular de analgésicos opioides. Sus experiencias clinicas le
permiten desarrollar asi, el concepto de “dolor global” Describiendo el dolor bajo la
coexistencia e interrelacion de multiples aspectos tanto moral, fisico, social, psicolégico y

espiritual.

Figural5.Cicely Saunders.

Tomada de:http:/ /www.stchristophers.org.uk/about/damecicelysaunders
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En 1967, funda el St. Christopher’s Hospice, considerado pionero del “Movimiento de los
Hospicios” el primer hospicio que dispone de un equipo médico profesional. La Dra. Kibler
Ross, psiquiatra y profesora, abrié la via del acompafiamiento de los pacientes terminales. Ella
introdujo en sus cursos de medicina la nocién de la muerte como una de las etapas a parte
entera del ciclo de vida y ha iniciado a sus estudiantes en la escucha y la empatia como forma
de tratamiento médico (92).

Posteriormente el Dr. Mount, cirujano de formacion, al inicio de los afios setenta se orientd
hacia el estudio del fin de la vida después de haber descubierto los escritos de E. Kiibler Ross.
Sus estudios y conclusiones han revelado que los pacientes terminales eran muy a menudo
abandonados y sujetos al dolor y el sufrimiento debido al manejo inadaptado. El Dr. Mount,
vuelve a Canada con la iniciativa de introducir el concepto de Unidad de Cuidados Paliativos
dentro de los hospitales para enfermos agudos, inaugura la Unidad del Royal Victoria Hospital
en Montreal. A Canada se debe el término “cridados paliativos” que parece describir mejor la
filosofia del cuidado que se otorga a los pacientes terminales que el concepto de hospicio, que

parece mas ligado a la estructura fisica de una institucion (78, 82).
LOS PIONEROS A NIVEL NACIONAL

El 4 de Noviembre de 1984 el Dr. Sanz et al.,, visitaron durante una semana los hospitales de
Londres Royal Marsden (Dr.Hanks), St. Joseph’s Hospice (Dr. Hanratty) y St. Christopher’s
Hospice (Dra. Cecily Saunders) incorporando la filosofia de la Medicina Paliativa por primera
vez en Espafia a la Secciéon de Oncologia Médica del Hospital Universitario Valdecilla de
Santander. En 1985 se publicd en Medicina Clinica el primer trabajo en la literatura espafiola
que aborda el tema del enfermo en fase terminal, con el titulo “El paciente en la enfermedad

terminal. Los intocables de la medicina”, (94). (Figura 15).

El doctor José Porta Sales, del servicio de Medicina Interna del Hospital de Lérida, y el Dr.
Javier Gémez Batiste, de Oncologia Médica del Hospital Santa Creu de Vic (Barcelona),
permanecen 3 y 6 meses respectivamente en St. Christophet’s Hospice de Londres en los afios
1986-87. En 1986 en el Hospital de La Santa Creu de Vic se inicia un programa de CP con un
equipo multidisciplinar y atenciéon domiciliaria. En 1989 el Dr. José Porta inicia en el Hospital
de la Cruz Roja de Lleida una unidad de CP. El 5 de Junio de 1987, en Zaragoza se realiza la
primera reunién cientifica espafiola sobre Medicina Paliativa con la participacion de tres
asistentes: José Porta, Javier Gomez y Jaime Sanz. En Mayo de 1989 se funda la Sociedad

Catalano-Balear de CP. En 1990, el Departament de Sanitat inicia con la Organizacién
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Mundial de la Salud un plan de cuidados paliativos de Catalufia para el periodo 1990-95 como
programa piloto de la OMS. Siendo los coordinadores el Dr. Javier Gémez Batiste, la Sra.

Maria Dulce Fontanals y el Dr. José Marfa Borras.

El Grupo de Estudios de Bioética y Ciencias de la Salud de Zaragoza dirigido por el Dr.
Rogelio Altisent y Dra. Pilar Torrubia, médicos de familia, promueven en 1990 la realizacion

de un curso anual de Medicina Paliativa.

En el Pais Vasco, promovidos por la Consejerfa de Sanidad, se imparten cursos sobre Medicina
Paliativa y como resultado en 1990 surgen grupos de profesionales sanitarios procedentes de la
asistencia primaria que bajo la direccion del Dr. Alberto Lopez de Maturana y Dr. Wilson
Astudillo, respectivamente, comienzan la atencion multidisciplinar al paciente en situacion

terminal. Creandose posteriormente una Unidad de Asistencia Domiciliaria.

El doctor Marcos Goémez Sancho, tras permanecer en Italia con el profesor Victorio
Ventaffrida durante 4 meses en el Instituto del Cancer de Milin, crea la Unidad de Cuidados

Paliativos del Hospital “El Sabinal”, en Mayo de 1989, en Las Palmas de Gran Canaria.

Posteriormente cabe mencionar a: Dr. Martinez Alonso en Gijon, Dra. Pascual en Malaga,
Dr. Pascual en Valencia, Dr. Ramén Bayés en Barcelona, Dr. Pérez Moya en Madrid, la
psicologa P. Arranz en la Paz, Madrid, Dr. Gonzalez Barén en Madrid, Dr. San Martin en la

Corufia, Dr Caparrés en Almerfa, Dr. Nufiez Olarte en Madrid y los convenios de la Orden

San Juan de Dios.

Figura 16. Dr. Sanz, Dr. Gomez-Batiste, Dr. Porta, Dr. Goméz Sancho, Dr. Bayés

El 8 de Enero de 1992 en Madrid se funda y registra la Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos (SECPAL) que reune a diversos profesionales sanitarios: médicos oncélogos,
médicos de cabecera y centros de Salud, médicos anestesistas, enfermeras, asistentes sociales,

psicologos, religiosos y bioeticistas (95).
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En 1997 se publica el directorio de la SECPAL de Programas de Cuidados Paliativos gracias al

excelente trabajo de Carlos Centeno (96).

La AECC desde 1990 ha promovido desde su ambito de influencia todos los recursos posibles
para atender a los enfermos con cancer en situacion terminal. La atencién a los pacientes se ha
establecido dentro de los hospitales (voluntarios) y en domicilio (unidades moviles). En el
momento actual casi todas las unidades domiciliarias han sido transferidas a los respectivos

Sistemas de Salud. Cubriendo mas del 50% de la atencién domiciliaria en el pais.

En el dltimo decenio asistimos a un importante aumento en el numero de equipos y
programas que han hecho de la atencién al enfermo en fase terminal su principal objetivo.
Respecto a los equipos de cuidados paliativos domiciliarios podemos distinguir modelos algo
diferentes. L.as Unidades derivadas de la AECC y los equipos de soporte en Atencion
Primaria (PADES) de disefio en el ambito de la Sanidad de Catalufia. En 1999 el numero de
profesionales con dedicacién exclusiva a pacientes en fase terminal superd la cifra de 1.200,
incluyendo médicos, enfermeras, psicologos, trabajadores sociales y fisioterapeutas. En el
directorio de la SECPAL segun los datos disponibles, en 2008 existen en Espafia 261 equipos

de CP, Hospitalarios-Domiciliarios.

1.3.9 SITUACION Y DESARROLLO EN ESPANA

El Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad , en el marco del Plan de Calidad del
Sistema Nacional Salud, ha prestado una especial atencién a los cuidados paliativos, con la
elaboracién de la ECP-SNS (97, 98) y de la Guia de Practica Clinica sobre CP (64) por
resultar relevante desde el punto de vista de la calidad de asistencia sanitaria y tener
importantes repercusiones sociales, culturales y sobre los derechos de las personas, existiendo

evidencia cientifica sobre su efectividad y eficiencia (99) .

La Estrategia en Cancer del SNS (100) contempla, dentro de sus objetivos, que “ez los pacientes
en situacion avanzada y terminal de cancer, se realizard una valoracion de las necesidades del paciente y su
Sfamilia, estableciéndose un plan interdisciplinar de cuidados paliatives en cualquier nivel asistencial”. 1Las
comunidades auténomas (CC: AA) han realizado un notable esfuerzo para el desarrollo

normativo y de la infraestructura asistencial para atender la demanda de cuidados paliativos.
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La ECP-SNS define como unidad de cuidados paliativos a la “wnidad de hospitalizacion especifica de

cttidados paliativos, atendida por un equipo interdisciplinar. Puede nbicarse en hospitales de agudos o de tipo
sociosanitario. Con frecuencia la unidad realiza también labores de equipo de soporte hospitalario y consulta

externa’.

Los CP han tenido un importante y progresivo crecimiento en Espafia en los ultimos 15 afios
(101). Han demostrado efectividad y eficiencia (73), se han ido implantando en el sistema

sanitario y disponemos de modelos autonémicos de referencia(54, 102).

Segun el directorio de la SECPAL (103), en 2008 habfa 261 recursos especificos de cuidados
paliativos y en la proxima actualizacion constataran aproximadamente 100 mas. En los dltimos
aflos se han publicado varios documentos sobre la situacién de los cuidados paliativos en
Europa. La SECPAL ha analizado indicadores del desarrollo de los cuidados paliativos en 52
paises de la region europea de la Organizacion Mundial de la Salud (51). Espafia ocupa el 11°
lugar en la provisién de recursos especificos de cuidados paliativos y el 4° en una clasificacién
de “vitalidad” que considera las publicaciones y la existencia de sociedades, reuniones

cientificas y directorios de cuidados paliativos.

Un reciente estudio del Parlamento Europeo sitia a nuestro Pais en el 7° puesto en el ranking
de paises con Cuidados Paliativos desarrollados (104). A pesar de ello la situaciéon de los
Cuidados Paliativos en Espafia presenta ain importantes debilidades, entre las que
destacarfamos la gran heterogeneidad de programas y recursos en las distintas CCAA, la
focalizacion mayoritaria de estos programas en pacientes con cancer, el comienzo tardio de las
intervenciones paliativas y una cierta tendencia a la banalizacién de estas actuaciones en el
Sistema Sanitario. Se ha producido un aumento de los planes autonémicos de cuidados
paliativos. En marzo de 2009, diez CCAA disponfan de planes o programas especificos de
cuidados paliativos. Posteriormente se han publicado los planes de otra CC.AA. y cuatro mas
estan en proceso de una préoxima publicacién. Tal como indican los indicadores cuantitativos,
la cobertura domiciliaria y  hospitalaria por equipos de cuidados paliativos precisa ser
aumentada. Deben ser optimizados aspectos organizativos relativos a sistemas de informacion
compartida, atenciéon en domicilios especiales, acceso especifico de pacientes y familias a
intervencién psicolégica y sociofamiliar y soporte a los profesionales deben ser optimizados.

Los recursos especificos de cuidados paliativos pediatricos son muy reducidos (105).
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El desarrollo de los cuidados paliativos requiere, ademas de la difusiéon de los principios y

valores del movimiento “hospice”, el establecimiento de sélidas bases organizativas.

Siguiendo las directrices de la OMS (106), el Comité de Ministros del Consejo de Europa ha
elaborado recomendaciones que hacen énfasis en la necesidad de reconocer y proteger el
derecho a los cuidados paliativos, y en la responsabilidad de los gobiernos de garantizar que

los cuidados paliativos sean accesibles a todos los que los necesiten (98).

En el afio 2001 el Ministerio de Sanidad y Consumo publicé las Bases para el desarrollo del
Plan Nacional de Cuidados Paliativos, que postulaban un modelo de atencién integrado en
la red asistencial, sectorizado, con una adecuada coordinacién de niveles y con la participacion
de equipos interdisciplinares. El 10 de mayo de 2005, la Comisién de Sanidad y Consumo del
Congtreso de los Diputados aprobo6 una proposiciéon no de Ley sobre cuidados paliativos, que
instaba al Gobierno a impulsar, en el seno del Consejo Interterritorial, un analisis de la
situaciéon de los cuidados paliativos en Espafia y el desarrollo de un Plan de Cuidados
Paliativos para el Sistema Nacional de Salud que incluyera aspectos organizativos,
estructurales, de formacion y de sensibilizacion e informacion (98). En diciembre de 2005 la
Direccion General de la Agencia de Calidad del Ministerio de Sanidad y Consumo organizé
una Jornada sobre “Cuidados Paliativos en el Sistema Nacional de Salud”, que supuso el punto

de partida de la Estrategia en Cuidados Paliativos.

Se ha querido enfatizar que la poblacién diana incluye tanto pacientes oncolégicos como no
oncolégicos en situacion avanzada y terminal, destacando que la atencién paliativa a éstos
ultimos sigue siendo una asignatura pendiente de la Medicina actual. Las intervenciones

paliativas se basaran en la necesidad, mas que en plazos concretos de supervivencia, (107).

Se ha realizado una estimacién poblacional siguiendo el modelo propuesto por McNamara,
que postula que como minimo el 50% de todas las personas fallecidas precisan cuidados
paliativos en cualquier nivel asistencial (75). El numero de pacientes fallecidos por cancer y
otras 9 patologias susceptibles de atencién paliativa en cualquier nivel asistencial en el afio
2004 fue de 230.394 (5.300 por millén de habitantes). Segun los datos del Instituto Nacional
de Estadistica, se estima que entre el 50-65 % de los pacientes fallecen tras una etapa
avanzada y terminal, y por tanto necesitaran CP. El 25% de todas las Hospitalizaciones

corresponden a enfermos en el dltimo afno de su vida (36).
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1.3.10 LA ESTRATEGIA NACIONAL DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

La ECP-SNS, incluida en el Plan de Calidad del Ministerio de Sanidad y Consumo, fue
aprobada unanimemente por el Consejo Interterritorial en marzo de 2007, (Figura 16). Uno de
sus aspectos mas destacables es que supone el fruto de una gran cooperacion institucional para

contribuir al derecho al alivio del sufrimiento.

LLa mision de la estrategia es la de mejorar la calidad de la atencion prestada a los pacientes en
situacién avanzada y terminal y a sus familias, promoviendo la respuesta integral y coordinada
del sistema sanitario a sus necesidades y respetando su autonomia y valores. El objetivo
general consiste en establecer compromisos apropiados, viables y medibles por parte de las
CCAA, para contribuir a la homogeneidad y mejora de los cuidados paliativos en el Sistema

Nacional de Salud.

Estrategia
en

cuidados
paliativos

Figura 16. Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos del Ministerio de Sanidad y Consumo.

Se ha enfatizado que la poblacién diana incluye tanto pacientes oncolégicos como no
oncoldgicos en situacion avanzada y terminal, destacando que la atencién paliativa en éstos
ultimos sigue siendo una asignatura pendiente de la medicina actual. Las intervenciones
paliativas se basaran en la necesidad, mas que en plazos concretos de supervivencia (107).

La estrategia, a partir del proceso asistencial vivido por el paciente y familia, pretende mejorar
la atencién tanto en aspectos fisicos, como emocionales sociales y espirituales, en el periodo
de ultimos dias y en el proceso de duelo (108). Se tratarfa de que en cada encuentro

terapéutico en cualquier nivel asistencial el paciente y sus familiares reciban la adecuada
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evaluacion, informacién, toma de decisiones, planificaciéon y administraciéon de cuidados y

valoracion de los resultados (50).

1.3.11 MODELOS DE ORGANIZACION ASISTENCIAL

La ubicuidad de los CP es uno de los aspectos mas importantes, ya que deben estar presentes
en todos los ambitos del sistema, otro es el de la presencia de necesidades y demandas
enormes que, en caso de que no existan medidas especificas de respuesta, generan una alta
frecuentacion y uso inadecuado de recursos sanitarios, muy especialmente hospitalarios, con

un coste personal y econémico muy elevado (109, 110).

En la época Moderna la referencia fue el modelo hospices britanicos iniciada en e St
Christopher’s Hospice, en 1967. Nacieron de la iniciativa y de la financiacion social, como
respuesta a las dificultades del Sistema Nacional de Salud, para atender a los enfermos
terminales (111). Aqui se establecen los principios de atencion integral (“Zofal care’) basados en
una concepcion global (“Zotal pain”) de las necesidades de los enfermos, los de la incorporacion
de la familia, y los del trabajo interdisciplinar y multidisciplinar, ademas de su vinculacién a la
sociedad (112). Como organizacion los hospices eran tradicionalmente centros de dimension
relativamente reducida, y dedicados especificamente a la atenciéon de enfermos terminales, y en

fases muy avanzadas de la enfermedad.

Los aspectos mas relevantes y positivos de los hospices son los del modelo de atencién los
relativos al trabajo inter y multidisciplinar y los de la vinculacion con la sociedad. Sin embargo,
hay otros aspectos mds cuestionables, como las dificultades de obtener cobertura, ciertas
dificultades de equidad y accesibilidad, y las dificultades de insercién en la vida académica y en
la investigacion (113). Por otra parte, la reproductibilidad del modelo hospice ha tenido poca

aceptacion en otros sistemas sociales y sanitarios.

En la década de los 80, desde los hospices o por iniciativa propia, se iniciaron programas de
atencion domiciliaria y equipos de soporte hospitalarios, ademas de hospitales de dia y
consultas externas (114). A finales de los 80, la unidad de cancer de la OMS propuso que los

cuidados paliativos constituyeran un elemento inherente a toda politica sanitaria racional, y no
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s6lo para los programas de cancer. Asi nacié la concepcion de los cuidados paliativos como
una cuestion clave de Salud Publica, y la necesidad de que su planificacion y puesta en marcha
tuvieran criterios de programas racionales. Paralelamente, en Europa y en los paises
industrializados, se desarrollaban programas y servicios de cuidados paliativos adaptados a los

distintos sistemas de salud y culturas, y con un amplio abanico de modelos de organizacion.

En Espafia, existen actualmente mas de 300 equipos especificos de cuidados paliativos
ubicados en la comunidad, en hospitales de agudos, o en centros sociosanitarios o de crénicos.
La mayorfa de la Comunidades Auténomas han trabajado para establecer programas
especificos en CP, las tres primeras fueron, Catalufia, Canarias y Pais Vasco. Desde 1994,
existe una legislacion mas flexible de la prescripcion y accesibilidad de los opioides. Los CP ya
ofrecen una amplia gama de modelos de organizacion, muy bien adaptados a cada sistema de

salud, y han demostrado eficacia, eficiencia, costebeneficio y satisfacciéon en su desarrollo.

Respecto a los programas asistenciales mas especificos existen diversos modelos de

organizacion en cuidados paliativos (115):

a) Equipos de soporte o de apoyo: equipos basicos completos, sin camas especificas, que
intervienen con el patron clasico de los equipos de soporte. Las ventajas son la eficiencia, y los
inconvenientes, los de las dificultades para atender enfermos complejos, que requieren una
estructura especifica, y la relativa vulnerabilidad, especialmente, la de los equipos pequefios

aislados y con escaso soporte institucional o problemas de gestién inadecuada.

b) Unidades de Cuidados Paliativos Hospitalarias (camas especificas): Deben tenerse en
cuenta los aspectos de confortabilidad (enfermos, familias, y equipo), accesibilidad de familias
y ambiente, con un equipo completo. Otro aspecto a tener en cuenta es el de la composicion
de complejidad de los enfermos (agénicos, complejos, cronicos), que produciran resultados

muy distintos en los datos funcionales (estancia media, mortalidad, costes).

c) Hospices (centros especificos de cuidados paliativos): se han desarrollado en la cultura

anglosajona. No hay ningtn centro publico en Espafia de estas caracteristicas.

43



INTRODUCCION

d) Sistemas integrales sectorizados (combinaciéon de unidad de cuidados paliativos +
equipos de soporte que intervienen en los hospitales y en la comunidad). Alli en donde sean
posible, son los mas aconsejables, por razones de atenciéon coherente continuada, y de

posibilidades de gestion de casos (116).
1.3.12 DEFINICION Y CONCEPTOS EN CUIDADOS PALIATIVOS

La guia del Instituto Nacional para la Salud y Excelencia Clinica (NICE) (117) define los
cuidados paliativos como “/z asistencia integral del paciente en situacion avanzada, progresiva de su
enfermedad’. El objetivo de los cuidados paliativos es lograr la mejor calidad de vida posible
para el paciente y su familia. Es primordial el control del dolor y otros sintomas y la provision
de apoyo psicolégico, social y espiritual. Muchos aspectos de los cuidados paliativos son
aplicables a estadios tempranos de la enfermedad. Los cuidados paliativos estan basados sobre
principios que persiguen producir alivio del dolor y otros sintomas molestos e integrar los
aspectos psicologicos y espirituales de la asistencia al paciente; ofreciendo un sistema de apoyo
para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como sea posible hasta la muerte.
Asimismo a la familia durante la enfermedad y en el duelo, y aplicarlo tempranamente en el
curso de la enfermedad junto con otras terapias de tratamiento de la patologia de base (como
quimioterapia y radioterapia), incluyendo investigaciones para entender mejor y tratar las

complicaciones clinicas molestas.

Los profesionales implicados en los cuidados paliativos responden a dos categorias diferentes:
los que facilitan asistencia cotidiana a pacientes y cuidadores y los que tienen una formacion
avanzada en cuidados paliativos. Los cuidados paliativos comprenden muchos de los
elementos identificados como cuidados de soporte, aunque se identifican areas especificas
como son sintomas no controlados y aspectos psicolégicos complejos para pacientes en
situacién avanzada, aspectos complejos de situaciones terminales y del duelo. La ECP-SNS
(118) asume la definicién de la OMS (20) que sefiala que “los CP mejoran la calidad de vida de
pacientes y familiares que se enfrentan a enfermedades con riesgo vital, mediante el alivio del
dolor y de los sintomas, apoyo espititual y psicosocial, desde el diagnéstico al final de la vida y

el duelo”.
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En resumen los cuidados paliativos tienen como objetivos:

-Proporcionar alivio del dolor y de otros sintomas que producen sufrimiento.
-Favorecer la vida y considerar la muerte como un proceso natural.

-Evitar acelerar ni retrasar el proceso de morir.

-Integrar los aspectos psicosociales y espirituales en los cuidados del paciente.

-. Utilizar una metodologia basada en trabajo en equipo multiprofesional para atender las

necesidades de pacientes y sus familias, incluyendo consejo en el duelo, cuando esta indicado.
- Mejorar la calidad de vida e influir positivamente sobre el curso de la enfermedad.

Los criterios propuestos para la ECP-SNS para la definicién del paciente con enfermedad en
fase avanzada / terminal han sido (101, 119): “enfermedad incurable, avanzada y progresiva, prondstico
de vida limitada; escasa posibilidad de respuesta a tratamientos especificos; evolucion de cardcter oscilante y
[frecuentes crisis de necesidades; intenso impacto emocional y familiar; repercusiones sobre la estructura

cuidadora; alta demanda y uso de recursos”.

La incorporaciéon de los cuidados paliativos a los enfermos no oncolégicos implica un nivel
adicional de complejidad. Los criterios de seleccion en enfermos no oncolégicos han
evidenciado un bajo valor predictivo positivo, ya que en muchas enfermedades cronicas el

patron evolutivo hacia la muerte no es lineal ni continuo como en pacientes con cancer.

Por otra parte, los avances producidos en los ultimos afios en el tratamiento de pacientes con
enfermedades cronicas complejas y especialmente en el area vascular, respiratorias o hepaticas
contribuyen a difuminar cada vez mas las lineas demarcatorias de paciente paliativo o terminal.
Diferentes tratamientos intervencionistas complejos contribuyen de forma significativa al
control de sintomas, mejorando la calidad de vida y el pronoéstico de enfermedades avanzadas
tanto oncolégicas como no oncolégicas. Por este motivo, durante los ultimos afios la toma de
decisiones en pacientes con enfermedades cronicas ha ido adquiriendo una progresiva

complejidad siendo necesario que el clinico que realiza cuidados paliativos disponga de un alto
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nivel de experiencia en el manejo de pacientes con enfermedades pluripatoldgicas, un acceso
coordinado a servicios especializados, para asegurar la continuidad asistencial que permita

replantear la toma de decisiones.

Respecto a la poblacién diana en CP, podemos estratificar y establecer diferentes tipos de
enfermos en dos aspectos: por el diagnéstico o por su complejidad. Como criterio general,
esta bien definida la situaciéon de enfermedad terminal (119). Sin embargo, el modelo de
intervencion de los equipos de cuidados paliativos se ha flexibilizado, y cada vez mas, se

interviene con criterios basados en necesidades, mas que en el propio prondstico, (115).

Los enfermos con enfermedades crénicas evolutivas incurables (cancer, sida, crénicos, sobre
todo geriatricos, de distintas etiologfas) tienen aspectos en comun y otros diferentes (clinicos,
pronodstico, psicosociales, vinculados a la edad, etc.), que afectan fundamentalmente al
“ambiente’ y a la necesidad de conocer especificamente las peculiaridades de la Historia Natural
de cada enfermedad y a cada paciente. Dependiendo de las necesidades se pueden plantear
férmulas especificas de organizaciéon de su atenciéon. Con respecto a su complejidad, se

pueden distinguir 4 tipos basicos de enfermos en cuidados paliativos (Figura 17):

a) Enfermos crénicos evolutivos no complejos. Son aquellos que presentan una evolucion
gradual, sintomas leves-moderados que responden bien a tratamiento convencional con

adaptacion razonablemente buena a la enfermedad y +/- soporte familiar.

b) Enfermos complejos (sintomas, psicosocial, otros). Son aquellos que presentan sintomas

dificiles, que requieren tratamiento especifico, y/o seguimiento intensivo.
¢) Enfermos agoénicos. En situacion de agonia, con prondstico de dias/horas.

d) Enfermos avanzados con “crisis” de necesidades. En el transcurso de la evolucion,
pueden aparecer dificultades (sintomas, impacto emocional) que requieran una intervencion
compleja, incluso en fases muy iniciales (por ejemplo, dolor por mucositis e impacto

emocional en enfermos sometidos a trasplante, por quimioterapia intensiva, etc.), (115).
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Figura 17. Complejidad de los pacientes en Cuidados Paliativos. Traducido de “ A guide to
Palliative Care Service Development. A population based approach”. Palliative Care Astralia. Febrero

2005. www.pallcare.org.au

1.3.13 LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN CASTILLA Y LEON

La atencién de cuidados paliativos en la Comunidad de Castilla y Le6n sigue un sistema
integral y coordinado, basado en la Atencién Primaria como nivel principal de acceso y
seguimiento, y cuenta con recursos asistenciales generales y especificos, tanto en atencion

primaria como en atencion especializada.

La coordinacién de los recursos asistenciales de cuidados paliativos depende de la Gerencia
Regional de Salud. La mayor parte de los recursos son propios del Servicio Regional de Salud:
todos los de atencioén primaria, los equipos de soporte de atencién domiciliaria y la mayoria de
las unidades hospitalarias de cuidados paliativos. En los dltimos afios los recursos que

dependfan de la Asociaciéon Espafiola contra el Cancer, se traspasaron a la Gerencia Regional
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de Salud. También existen centros concertados que prestan cuidados paliativos hospitalarios

de manera complementaria y subsidaria.

En cada Area de Salud, la gestién y coordinacion de recursos depende de la Gerencia de Salud
de Area. En el momento actual existen 11 dispositivos hospitalarios y 12 domiciliarios. Desde
2008, se cuenta con la "Estrategia Regional de Cuidados Paliativos de Castilla y 1edn 2009-2012",
que actualmente estd en fase de tramitacion administrativa para su aprobacion por la Junta de

Castilla y Leon y posterior publicacion.

La atencién se presta tanto en consulta como en el domicilio del paciente en funcién de la
complejidad y necesidades. También se atiende al cuidador principal. Esta atencion es llevada
a cabo a través de diferentes dispositivos de apoyo, como son los Equipos de Soporte de

Atencién Domiciliarias o los Equipos de Soporte en Cuidados Paliativos Domiciliatios.

1.4 CALIDAD DE VIDA

En la antigiiedad se reflexionaba sobre el contexto implicito de la Calidad de Vida (CV) en
términos de bienestar vy felicidad segun Platén y Aristoteles. La palabra “Calidad de 1ida” fue
adoptada como palabra clave de Medline en 1975 y como concepto del Index Medicus en 1977.
El Journal of Chronic Diseases publicé su primer tema especial en 1985 y muchas otras revistas lo
han seguido. Haciendo una revisién de la literatura en Med/ine usando el término “calidad de
vida” encontramos que el nimero anual de publicaciones en las cuales se menciona se ha
incrementado de 8 en 1974, a 284 en 1984, 1209 en 1994, hasta un total en los ultimos 10 afios
de 72.420. Esta literatura refleja la creciente importancia del analisis de la CV (120).
Historicamente el término CV, esta relacionado con el de “felicidad” y éste a su vez con el de
“virtud” y “bienestar” (121-127). La felicidad/CV, es el resultado de la interaccién entre el
individuo y sus condiciones socio-materiales de existencia. Por lo tanto, es susceptible de ser
modificado y mejorado. Asi pues, la satisfaccion vital serfa el grado en el que el individuo juzga

favorablemente la calidad de su vida como un todo (128).
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La calidad de vida, viene definida por la satisfacciéon de las necesidades; entendiendo por
satisfaccion “la discrepancia percibida entre la aspiracion y el logro, pasando por la percepcion de realizacion
hasta la de privacion”, y por necesidad “/a cantidad de una recompensa particular que una persona puede

requerir’”’.

En este sentido, una definicion mas completa es la de Schalock, (129) en la que la calidad de
vida es un concepto que refleja las condiciones de vida deseadas por una persona en relacion
con ocho necesidades fundamentales que representan el nucleo de las dimensiones de la vida
de cada uno: bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo

personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusién social y derechos (130).

Por otro lado, Brown (131), dice que la CV no es algo que puede medirse en un momento
dado, es mds bien un concepto global, holistico, con un significado abstracto (132),

esencialmente subjetivo.

Actualmente la CV, se define de forma mas integradora, multidimensional, como un resultado
de la salud fisica, mental y social de los individuos. Concepto que surge de valorar el modelo
de salud desde una perspectiva Biopsicosocial frente al Biomédico del siglo XX. Se trata de un
término multidimensional que incluye un nimero de dimensiones que reflejan los valores
positivos y las experiencias de la vida. Pero, estas dimensiones son sensibles a las diferentes
perspectivas culturales y vitales que estan relacionados con estados deseados relativos al

bienestar personal (133).

Debemos diferenciar los términos de Bienestar y de Calidad de vida, pues aunque estén
relacionados se confunden por su uso indistinto sin hacer una clara diferenciacion. Bienestar es
una sensacion de la persona, es decir un estado subjetivo. Entendiéndose por bienestar
subjetivo la valoracién cognitiva y afectiva de la propia vida y que afecta no tanto a las
variables socio-demograficas y objetivas —como edad, género, ingresos econémicos y posicion

social-, sino mas bien a los factores personales y subjetivos.

La CV serfa mas la valoracién subjetiva en términos globales (vinculada con un cierto estilo

de vida y con una determinada disposicion frente a la existencia) como situacionales (vinculada
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a circunstancias especificas y contingentes). En el centro de este concepto se encuentran los
objetivos personales y los deseos que, si se cumplen, son capaces de generar satisfaccion y de

asegurar una buena CV ala persona (134).

La diferencia fundamental radica en que el término calidad de vida esta constituido por
aspectos que poseen cierto grado de estabilidad y cuya suma algebraica nos suele proporcionar
un indice global, el cual no tiene por qué coincidir con el grado de bienestar que esta

experimentando el paciente en un momento dado.

Para los involucrados en Medicina y cuidado de la salud, el primer problema es establecer la
definiciéon operativa de la CV. El término Calidad de vida relacionada con la Salud es
usualmente definido mas estrechamente como una medida de la salud Biopsicosocial y la
funcionalidad del paciente, propio de las evaluaciones médicas, pero sin el énfasis en las

experiencias y percepciones de los pacientes sobre la enfermedad (135).

La OMS en 1948, define Salud “como wun estado de completo bienestar fisico, mental y social y no
Solamente a la ausencia de enfermedad y reconoce que no es tan importante la cantidad de arios que se viven

como la calidad de los asios vividos”. Por lo tanto, es necesario que los esfuerzos se centren en:

a) Asegurar la igualdad ante la salud, reduciendo las diferencias actuales en el estado sanitario

entre los pafses y entre los grupos socioecondémicos en el interior de un mismo pais.

b) Afiadir vida a los afos, asegurando el pleno desarrollo y la plena utilizacién del potencial
fisico y mental integral o residual de las personas, de manera que puedan gozar plenamente de

la vida y abordarla de manera sana.
¢) Afadir salud a la vida, reduciendo la morbilidad y la incapacidad.

d) Afadir afios a la vida. Luchando contra la muerte prematura o, lo que es lo mismo,

aumentando la esperanza de vida.

En 1986 la OMS declara que en cualquier definicién de calidad de vida, se deberfa incluir por

lo menos alguno de los siguientes aspectos:
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Las capacidades cognitivas, conductuales y de bienestar emocional

El sentimiento subjetivo de bienestar y satisfaccion vital

Las condiciones socio-materiales objetivas de existencia y la percepcion subjetiva de las mismas
(aspecto subjetivo)

La satistaccion derivada de las condiciones psicolégicas y materiales reales y concretas de las
personas

La percepcion subjetiva del nivel de salud personal y su capacidad para comportarse de forma
satisfactoria

La percepcion de la utilidad de la vida y la satisfaccion de las necesidades basicas del ser

humano.

La situacion actual de la teoria e investigacion de la CV es relativamente confusa y dispersa. Es
confusa porque aunque cada vez existe un mayor acuerdo acerca de como conceptuar la
calidad de vida, sigue siendo dispersa su conceptualizaciéon porque tal vez trate de abarcar
demasiados aspectos, facetas o dimensiones de la vida humana, lo cual a un nivel general
puede servir, pero a nivel individual, como por ejemplo al aplicar el concepto a enfermedades

concretas, nos encontramos con escasa informacién especifica.
1.3.1 CALIDAD DE VIDA EN CUIDADOS PALIATIVOS

La Medicina Paliativa, es aceptada como especialidad médica en el Reino Unido en 1987 (130)

y cuya definicion ya se ha comentado anteriormente en este trabajo.

Uno de los objetivos de los CP es lograr la mejor CV para los pacientes y sus familias. Muchos
aspectos son aplicables al inicio en el curso de la enfermedad en conjuncién con tratamientos

oncolégicos” (137).

Mediante el analisis de la CV a lo largo de la enfermedad, permitirda completar el objetivo de

proveer mejor “calidad de tiempo” para el paciente y sus cuidadores (138, 139).

Los CP, deben ser ofrecidos a través de un equipo multidisciplinario completo, con una

estructura fisica que permita el confort de enfermos, la presencia de la familia y el trabajo

51



INTRODUCCION

interdisciplinar. En esta asistencia, la CV se posiciona en el centro del cuidado paliativo. Sin
embargo, a pesar de que un volumen significativo de literatura admite su importancia en este

tipo de cuidados, relativamente pocos trabajos empiricos han profundizado en este campo

(140-142).

Con respecto al final de la vida, Wallston y cols. han acufiado el concepto “calidad de muerte”

con 11 elementos situacionales (143):

.- Estar en el lugar deseado

- Ser fisicamente capaz de hacer lo que se desea

.- No padecer dolor

.- Sentirse en paz consigo mismo, con Dios....

.- Participar en las actividades diarias habituales

.- Ser capaz de permanecer en el hogar tanto tiempo como desee
Y en menor medida

.- Morir dormido, sin conciencia

.- Sentirse en plenitud de facultades mentales

.- Poder completar alguna tarea que considere importante

.- Ser capaz de aceptar la muerte

.- Vivir hasta que ocurra un acontecimiento que considere crucial

El concepto de una muerte saludable y digna se relaciona con la vida saludable. Sucede cuando
el morir es apropiado para los familiares y la interaccion del paciente con la familia y los
sanitarios es de mutua confianza, existe control del dolor y no hay excesivo intervencionismo

exterior. Conseguir una calidad de muerte debe tener en cuenta una serie de factores, segin
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un estudio realizado en Maudsley Hospital (Dinamarca) en el afio 2005, con 102 pacientes

terminales de varias patologias, fueron los siguientes:
.- Bl deterioro fisico, provocaba depresion, ansiedad y mayor percepcion de la muerte.
.- Disminucién de la conciencia, solo el 6% estaban conscientes en el momento de morir.

.- Influencia de las creencias religiosas se relacionan con la angustia y la depresion. Aquellas

personas que tenfan fe, se encontraban menos deprimidos que los no creyentes.

.- Durante los dos dltimos meses, casi todos los enfermos hablaban de la posibilidad de morir.

Durante la dltima semana, el 20% estaban seguros de que esto iba a ocurrir.

Por otro lado, la calidad en el morir esta condicionada por variables tan dispares como la
edad, creencias, roles sociales y actitudes ante el dolor/sufrimiento. Existiendo factores
sociales de una cultura del bienestar que chocan frontalmente con el proceso de morir, que

implica malestar y dolor.

La informacion, comunicacion, atencién y preparacion profesional y humana que el paciente
percibe, tiene una repercusion directa en la calidad del proceso de morir. Una informacion
congruente sobre la enfermedad y los posibles tratamientos produce en los enfermos mayor
satisfaccion, mejor control de la enfermedad, restaura la autoestima y provoca supetior
cooperacion. La toma de decisiones requiere informacion previa veraz, adulta, proporcional a

la situacién y que no quite la esperanza.

1.3.2 MEDICION DE LA CALIDAD DE VIDA

La medicién de la CV se ha ido mejorando en los dltimos afios simultineamente al que ha
tenido su conocimiento. L.a necesidad practica de este concepto, sobre todo en enfermos al
final de la vida, han repercutido positivamente en la preocupacién por desarrollar buenas

estrategias de evaluacion, que permitieran elaborar o elegir las medidas de CV mis eficaces.
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Actualmente la medida de CV se caracteriza por su naturaleza multidimensional, englobando
dimensiones e indicadores centrales, el uso de medidas objetivas y subjetivas, uso de disefios
de investigaciéon multivariada para evaluar las maneras en que las caracteristicas personales y
las variables ambientales se relacionan con la CV medida en una persona y la creciente
participaciéon de los individuos y sus familiares en el disefio e implementaciéon de la

investigacion y evaluacion orientadas a la CV (133, 144).
Principios para medir la calidad de vida

La CV, es un fenémeno muy complejo a la hora de poder evaluarla. La investigacién

acumulada sobre la evaluacion, parte de tres premisas claras.

1.- La CV es importante para todas las personas y debe entenderse de la misma forma para

todas.

2.- Para entender el grado en que las personas experimentan una vida de calidad y bienestar

personal hemos de meditla.

3.- La evaluaciéon de la CV refleja la combinacion de dos significados de ésta: el entendido
universalmente y el que los individuos valoran por sus experiencias en ambientes concretos.
Tipicamente, medimos el primero utilizando dimensiones de CV que pueden manejarse de
forma fiable y parecen estar universalmente aceptadas (130). La medida de la CV, entendida y
valorada desde la perspectiva del individuo, supone la evaluaciéon de percepciones de

satisfaccion personal o felicidad (129, 145, 146).

1.3.3 INDICADORES

El analisis de la CV del paciente, como resultado clinico asistencial, promueve intervenciones
clinicas mejorables, comparaciones de tratamientos y nos ayuda a identificar aquellos servicios

que se han mostrado mas idéneos en la consecucion de una prestacion en salud de calidad. El
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objetivo al fin y al cabo es obtener instrumentos para poder asignar los recursos de la forma

mas eficaz posible.

La mayorfa de las medidas de CV estan hechas en inglés y elaboradas para ser usadas en
paises de habla inglesa. Por lo tanto, en paises de habla no inglesa, existe la necesidad de tener
medidas en la lengua propia. Asi que existe un reto importante en la forma de aplicar una
medida, ya que realizar una especifica en un término concreto necesita tiempo y traducir una
desde otro idioma puede tener muchas limitaciones, sobre todo en el contexto cultural y social

donde se va a aplicar.

Para no perder la esencia de la CV en CP, se debe realizar un abordaje integral. Este, tiene de
base la biografia del paciente (147). Por ello en la mayoria de las mediciones de la CV, el

protagonista debe ser el enfermo y la familia.

La mayoria de estudios de CV en los CP, han tenido que ver con el cancer y han usado

medidas limitadas relacionadas a la salud (148, 149).

La Organizaciéon Europea para la Investigacion y tratamiento del Cancer (EORTC), (150-152)
, ha desarrollando una escala especifica de CP (152, 153).

Un cuestionario de CV desarrollado para usarse en cuidados paliativos, enfatiza el aspecto
existencial (154, 155) y la mayorfa de autores han coincidido en que dada la dificultad que
entrafia la recogida de informacién cientifica valida y fiable, particularmente en las etapas

finales, la mejor fuente de informacién es el paciente y su familia.

Manejar de forma adecuada las medidas de la CV, pueden permitir en CP una buena
planificacién del tratamiento e incluso disminuir las peticiones de eutanasia activa y asistencia

al suicidio (150).
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1.3.4 PROPIEDADES Y CARACTERISTICAS DE LAS ESCALAS

Es usual la cuantificacién de la informaciéon recogida, tanto para fines diagndsticos como
prondsticos o terapéuticos. Esta medicion se obtiene en la practica clinica mediante
entrevistas,  examenes  clinicos,  pruebas, cuestionarios  heteroadministrados o

autoadministrados, o mediante una combinacién de los anteriores.
Los instrumentos de medida en CV, deben tener ciertas caracteristicas: (157)

¢ Coincidir con el concepto operativo del grupo de investigacion, situado en una cultura

determinada

* Ser sencillos, comprensibles y cortos, de forma que puedan ser utilizados longitudinalmente

para el seguimiento de poblaciones sin necesidad de personal especializado

* Ser aceptables para el paciente y el equipo. No deben representar una carga para los
pacientes y sus familiares. Los pacientes con enfermedades graves, discapacitantes o terminales
se agotan facilmente; si la herramienta es demasiado larga, la fatiga por el esfuerzo requerido

podria sobrevenir y las respuestas llegar a ser muy poco fiables

* HEstar validadas, es decir que midan lo que realmente dicen medir, considerando tanto la

validez conceptual (constructo tedrico) como la operacional (constructo empirico).

* Ser fiables, tener elevada sensibilidad y especificidad, ser muy sensible a los cambios del

objeto a medir, evitando los efectos “suelo” y “techo”
* Ser objetivas (capaz de detectar clinicamente cambios de pensamiento).
* Ser capaz de valorar los cambios clinicos y psicosociales.

Se ha escrito que la utilizacion practica de una escala de medicion es satisfactoria si reune los
siguientes siete requisitos principales (158): adecuada, practicable, suficientemente potente,
con categorias bien definidas, abarcar la totalidad de posibilidades y con categorias

mutuamente excluyentes.
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LLa mayorfa de autores recomiendan que una evaluacién total de la CV en los CP, deberia
cubrir componentes claves como: sintomas fisicos, rol fisico y funcionamiento social, angustia
psicoldgica, funcién cognitiva, imagen corporal y funcionamiento sexual (159). Pero otros
investigadores encuentran estos aspectos excesivamente restrictivos, ya que no se incluyen
preocupaciones existenciales tales como el significado de la vida o la dimension espiritual (142,

154, 155, 160, 161).

Hay un reconocimiento creciente de la importancia del significado y trascendencia como
determinantes de la CV, especialmente en condiciones paliativas. Debido a que no existe una
definicién clara, ha trascendido a que existan instrumentos de medida, en los cuales se
incluyen contenidos o dominios muy diversos. Y, a su vez, esta diversidad ha redundado

negativamente en la clarificacion del constructo.

La investigacion futura no sélo debera avanzar en cuanto a la formulacién teérica de la CV,
sino también en la construcciéon de unos instrumentos de evaluacion cada vez mejores tanto

en la poblacién general como en muestras mas especificas.

1.5 SUFRIMIENTO. MARCO CONCEPTUAL

1.5.1 DEFINICION Y CONCEPTOS

La situacion del final de la vida es un proceso subjetivo, individual complejo y de dificil
evaluacion. Es el grado de amenaza que representan los problemas vividos durante el
transcurso de la enfermedad y no los sintomas experimentados, los que influyen en el

sufrimiento (162).

El sufrimiento, es un término muy utilizado. En Pubmed, se realizé una busqueda segun la
terminologia MESH, resultando en mas de 80.000 registros para el término “suffering’, el cual
se codifica como stress Phychological. En el indice Médico Espafiol, aporta unos 300 registros
para la palabra “sufrimients”. Por otra parte el concepto sufrimiento se vincula a los términos
como dolor, muerte o duelo.(Bases de datos del Consejo Superior de Investigaciones

Cientificas, CSIC (Internet). Copyright 2006. Sumarios IME, Biomedicina (Consultado en
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Febrero,2015).http://bddoc.csic.es:8080/buscarSimple.html;jsessionid=12B909CBB743F07B
4C559C575CO0F02B62strSimpleSQIL=sufrimiento&radioBD=]JUNT&bdISOC=ISOC&orden

acionCampo=PU&ordenacionOpl=desc&estado formulario=show&bd=IME&tabla=docu

Los datos consultados muestran gran disparidad en cuanto a la intensidad del sufrimiento en
los pacientes. Unos estudios muestran que un 60% tienen sufrimiento moderado-intenso.
Mientras que en otros, es de un 8-36% (163-167). En un estudio canadiense, el 50% de los

pacientes no asociaron sufrimiento con la fase final de la vida (168).

Los factores que se han visto asociados al sufrimiento surgen de la dimensién fisica,
psicologica, sociocultural y espiritual-existencial. Aunque también se ha visto como las
pérdidas fisicas, el temor a la muerte y deterioro de la CV pueden influir (169-171). Estos

factores independientes entre si, pueden tener un efecto aditivos (2), (Figura 18).

Dolor

Sintomas fisicos

Sintomas
f| ico

’ .
\

Factores Culturales Cultural
Preocupaciones espirituales \ /
Social

Problemas psicoldgicos

Dificultades sociales

Psicolégico

(Tomado de Woodruff, 2004

Figura 18. Causas del Sufrimiento
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1.5.2 ENTENDIENDO EL CONCEPTO DE SUFRIMIENTO

Se ha profundizado en su estudio en los afios 80, a partir del término “dolor total” de la Dra.

Saunders (Figura 19), (172).

Cassell lo define en base a la experiencia personal como “un malestar generado por la amenaza
inminente, percibida o actual, a la integridad o la continuidad existencial de la persona” (173). Chapman y
Gavrin lo definen en base a un estado complejo afectivo, cognitivo y negativo, que produce
una sensacion de amenaza de la integridad. Existe una impotencia para hacerle frente y
agotamiento de los recursos para enfrentarse a ella (174). También existe una clara influencia
sociocultural (175) (176-178). Desde el punto de vista de la Salud Publica, el sufrimiento se ha
medicalizado, producto de la Medicina de las dltimas décadas (170) (170, 179, 180).

Concepto de Dolor Total (Saunders)

Efectos 2> del tratamiento
Estimulos dolorosos.
Otros sintomas

Retardo diagnéstico

Miedo al hospital
Miedo al dolor
Miedo a la muerte

Figura 19. Concepto de Dolor segtin Saunders.

1.5.3 EL SUFRIMIENTO COMO FENOMENO CLINICO-ASISTENCIAL

A la hora de definir el término sufrimiento, existe confusién a nivel de la Salud. En un
diccionario médico de referencia, como podemos ver en el Diccionario Médico de la
Universidad de Salamanca (Universidad de Salamanca (internet) Copiright 2007-2014.

Dicciomed.eusal.es. Consultado en Febrero 2015. Disponible en: http://dicciomed.cusal.es/,)

su ausencia es en si misma indica la pobre claridad de concepto que ocupa en la asistencia
médica y se le relaciona con eutanasia, masoquismo y sedacion. La definicién del Diccionario
Oxford, lo define como: “experimentar dolor, duelo, lesion”, por lo que a raiz de estos conceptos,

“dolor y sufrimients” se asocian provocando confusion (181).
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En este contexto, el sufrimiento es una respuesta emocional negativa que podra o no ser
inducida por el dolor. También van a influir la ansiedad, el miedo, las pérdidas y estados

previos psicopatologicos.(182).

Hay que referenciar a Erik Cassell (173, 183-185), para poder profundizar y comprender que
el sufrimiento puede incluir el dolor fisico pero no se limita a este. Describe este autor, la
importancia de diferenciar entre sufrimiento y malestar fisico. As{ explica que el sufrimiento lo
experimentan las personas y no los cuerpos. Define el sufrimiento como “walestar generado por

la amenaza inminente, percibida o actual, a la integridad o la continuidad existencial de la persona” (185).

Resaltando las caracteristicas propias del ser humano: conciencia de si mismo, sentido de
futuro y pasado, identidad personal y preocupacion por conservar dicha identidad. Desde una
perspectiva general, existen eventos relacionados con la vida de la persona, que generan

malestar y provocan sufrimiento (184).

Analizando la situacién de enfermedad cronica “e/ sufriniiento comienza en la incapacidad para llevar
a cabo propdsitos importantes’. Mas ain comienza en el instante en que la persona se hace

consciente de ello. Esa consciencia constituye el sentido de amenaza(184, 180).

Tomando la definiciéon de Cassell y basandose en la esfera cognitiva y afectiva, el sufrimiento
se define como “un estado afectivo, cognitivo y negativo, que se acompafa de una sensacion
de amenaza a la integridad, de un sentimiento de impotencia y de agotamiento de los recursos
para afrontar dicha amenaza”(174). Por tanto el sufrimiento es el dafo percibido a la
integridad del s{ mismo, con parte psicoldgica que representa el sentido subjetivo de identidad.

Es por ello que el sufrimiento, dependera de quién uno es y del rol que desempeiie.

Krikorian y Limonero, definen el sufrimiento como “una experiencia multidimensional y dindmica de
estrés severo que ocurre ante una amenaza significativa a la integridad de la persona como un todo. Los
procesos regulatorios que normalmente conducirian hacia la adaptacion resultan ser insuficientes ante dicha

amenaza, levando al agotamiento” (187).

Se puede comprender que el sufrimiento es un estado negativo que experimenta la persona en

dos dimensiones diferentes: la emocional y la cognitiva. Importante es conocer que los
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factores asociados al sufrimiento fluctian de persona a persona y de momento a momento. Lo
y
que lleva a la necesidad de evoluciones y aproximaciones terapéuticas continuas y adaptadas a

las necesidades del enfermo (188).

Por otra parte desde el punto de vista existencial, el sufrimiento ha sido ligado a los conceptos

de “dolor existencial’ (189, 190).

En definitiva, se puede decir que independientemente de la definicién que se proponga,
existen varios elementos esenciales en el concepto de sufrimiento, por un lado el significado
que la persona concede a la experiencia que percibe como amenazante y negativa, su caracter
emocional, espiritual y moral y, por otro lado los recursos personales que debe poner en

marcha para afrontarlo.

En este contexto, la conceptualizacion del sufrimiento no deja de ser un reto para los
profesionales, en cuanto implica una experiencia unica y subjetiva, cuya comprensiéon y
aproximacion integral resulta esencial para el 6ptimo ejercicio clinico. Por tanto, el desarrollo
de modelos teoéricos que gufen dicha comprension se torna fundamental para el logro de los

objetivos perseguidos por los CP.

1.5.4 MODELOS TEORICOS

En nuestro pais, desde los afios 90, se ha desarrollado un modelo de intervencién integral para
aliviar el sufrimiento en CP. Llamado “Modelo de Amenazas y Recursos” de Bayés. Considera que
existe sufrimiento cuando por un lado acontece algo que se percibe como amenaza y a la vez,
la persona evalda sus recursos como insuficientes para hacerle frente (182, 191-195). A mayor
grado de amenaza percibida y menor grado de precepcion de control, existird mayor
sufrimiento (162), (Figura 20). Esto ocurre en un contexto personal y emocional, asi las
emociones negativas potencian el sufrimiento, a la vez que el sufrimiento genera malestar

emocional (162).

La evaluacién debe centrarse en aquellos sintomas y problemas que sean percibidos como

amenazantes por el paciente y priorizar la atencién en funcién del grado de amenaza que
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manifieste en cada momento y en relacion de cada situaciéon. Como explican los autores: “/z
aversividad de la vivencia de un sintoma y no la mera presencia del mismo, deberd ser, en gran medida, la que
gute, en cada momento, hacia donde deben dirigirse los intentos terapéuticos que se lleven a cabo para conseguir

el bienestar del enfermo” (196).

En resumen el proceso de intervencion orientado a aliviar el sufrimiento e incrementar el
bienestar tiene en cuenta, consecuentemente, la detecciéon de aquellos sintomas que generan
amenaza en el paciente, la atenuacion o control de los mismos, la disminuciéon de la
percepcion de amenaza y el incremento de la percepcion de control sobre la situacion a través
de la potenciacién de los recursos personales y, finalmente, la intervencién sobre la ansiedad,

la depresion o la hostilidad cuando estén presentes (195).
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Figura 21. Modelo Teoérico de Bayés.

Recientemente, Krikorian y Limonero, describen el sufrimiento desde una visiéon integral en la
que se propone que el sufrimiento “aparece cuando se pierde el balance dindmico entre las amenazas
percibidas y los procesos regulatorios. Frente a esta amenaza, se ponen en marcha una serie de mecanismos:

respuestas fisicas, psicologicas, sociales y espirituales cuyo fin es lograr la adaptacion y recuperar el bienestar”,
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(187). Sin embargo, cuando la percepcién de amenaza implica un dafio a la integridad
personal, a la vez que los recursos y procesos regulatorios son insuficientes, esta situacion va
conduciendo al agotamiento, y apareceria el sufrimiento, (197). Existen otros modelos desde el
punto de vista de Enfermerfa, entendiendo el sufrimiento como una forma de dar significado
a la experiencia de enfermedad con personas que se enfrentan a situaciones vitales, tales como
el cancer. (198). Partiendo del fenémeno, el sufrimiento tiene tres dimensiones: la relacién con
s mismo, la relacién con otros y el tiempo.

Desde una visién holistica, del malestar emocional, aparece el modelo de “Integridad del si
mismo”. Intenta cambiar el énfasis sobre las necesidades y sintomas de los enfermos para
ponetlo en su experiencia de enfermedad y en el proceso de afrontamiento de las demandas
cotidianas (199).

En el 2002, Ferris desarrolla el modelo “Square of Care”: Este modelo expone diez

dimensiones de la persona que facilita la evaluacién y seguimiento en la atencién paliativa (56).
1.5.5 ESTRES, MALESTAR EMOCIONAL Y SUFRIMIENTO

En la practica clinica habitual, existen confusion al utilizar 3 términos por su ambigiiedad:
estrés, malestar emocional y distress (3, 199-201). El término mas utilizado, es el de “distress”,
traducido a nuestro idioma de varias formas: “angustia”, “malestar emocional”, “afliccion”,
“estrés”, “sufrimiento”, “distrés”, entre otras (202-205). Una de las guias de referencia en
cancer (La National Comprehensive Cancer Network, NCCN), usa el término “angustia”, para
la version traducida al espanol. Malestar emocional es el término que mas se adecua, como
traduccién de distress. En el contexto del cancer se ha definido el malestar emocional como
“una experiencia emocional de naturaleza psicolégica, social y/o espititual que podtia
interferir con la capacidad para afrontar de manera efectiva con el cancer, sus sintomas fisicos

y su tratamiento (201). Cada vez se presta mas atencion a la evaluacion y abordaje del malestar

emocional en el ambito de los CP (201, 203).

El estrés, por otra parte, es un constructo multidimensional que depende de las interacciones
entre los estresores ambientales, el malestar psicolégico subjetivo y las respuestas biologicas,

(206). En el ambito de la salud se describe de la siguiente manera: “wna respuesta no especifica del
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cuerpo a cualquier demanda, sea que esta haya sido causada por condiciones placenteras o displacenteras”

(207).

Cuando la persona percibe una amenaza que afecta a su bienestar, sus objetivos o intereses se
produce estress. Es definido por unos autores como “una relacién particular entre el individuo
y el entorno que es evaluado por éste como amenazante o desbordante de sus recursos y que

pone en peligro su bienestar (187, 194, 208-210).

As{ ocurre en los enfermos al final de la vida, como consecuencia del agotamiento de las
fuerzas o energias a través del tiempo y del desgaste por el continuo afrontamiento de las

demandas que exige la enfermedad (194, 211).

Desde un punto de vista biomédico, se ha considerado como “una forma que tiene el
organismo de recuperar la homeostasis después del dafio”. Este mecanismo se pone en
marcha a través de un “super-sistema”, donde actian procesos nerviosos, endoctinos y

autoinmunes (212).

Recientemente se ha desarrollado un modelo “Matriz de Amenaza” por Melzack (213), En
situacion de amenaza extrema (dolor, miedo, frustracién, enfermedad, distrés y sufrimiento),
se activa generando un conjunto de defensas tales como el miedo, el dolor y otros sintomas
fisicos y emocionales. Semejandose mucho a la respuesta que produce el estrés (214).
Sufrimiento y estrés comparten puntos en comun. El sufrimiento se ha relacionado con
amenazas (183, 192, 215, 216), con malestar emocional severo (184, 217) , con pérdida (198),
con frustraciéon (218), y con dafio e incapacidad para el afrontamiento (192, 219). Asi el

sufrimiento y estrés, ocurren en el momento de percibir la amenaza (192, 198, 216).
1.5.6 AFRONTAMIENTO-RESILIENCIA

El afrontamiento se refiere a los pensamientos y comportamientos que una persona emplea,
sea para regular el malestar emocional (afrontamiento centrado en la emocién), para resolver
los problemas que generan dicho malestar (afrontamiento centrado en el problema) y/o para

mantener su bienestar (afrontamiento centrado en el sentido)(194).
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Este, al estar influido por las caracteristicas inherentes de la persona y del ambiente, tienen
caracteristicas tanto estables como variables (194, 220). Aspectos psicolégicos personales
como el optimismo y control personal influyen en el bienestar y motivan el afrontamiento

adaptativo y la generacion de un significado positivo ante la enfermedad grave (220, 221).

La enfermedad terminal, en especial el cancer terminal dada su negativa connotacién cultural y
comun asociaciéon con dolor, sufrimiento y muerte, trae consigo una serie de desafios, cambios
y eventos estresores que requieren la puesta en marcha de recursos personales y ambientales,

de manera que le permitan a la persona adaptarse a sus nuevas circunstancias.

Las guias del Instituto Nacional del Cancer en EEUU (222) definen el ajuste o la adaptacion
psicoldgica al cancer como un proceso continuo en el cual el paciente hace esfuerzos por
manejar el malestar emocional, resolver problemas relacionados con el cancer y lograr control
sobre los eventos vitales relacionados con la enfermedad. Explican que la adaptacién al cancer
no es un evento unico sino una serie de respuestas de afrontamiento a las muchas tareas que
implica el vivir con este. Una adaptaciéon normal o exitosa se caracteriza por la minimizacion
de la alteracién de los roles vitales, la regulacion del malestar emocional y el mantenerse
activamente involucrado en aquellos aspectos de la vida que tienen sentido e importancia

(223).

La conceptualizacion de los procesos de afrontamiento o resiliencia, es un aspecto central en
las teorfas actuales sobre la adaptacion de las personas y el proceso de estrés que las mismas
enfrentan en su vida cotidiana. El afrontamiento se enfoca como un factor estabilizador que
puede ayudar a los individuos a mantener su adaptacién psicosocial durante periodos de alto

estrés (194, 224).

Fleishman, define el afrontamiento como las respuestas cognitivas o comportamentales que se
implementan para reducir o eliminar el distrés psicoldgico o las condiciones estresantes (225).
Algunos autores, conciben el afrontamiento como aquellos esfuerzos cognitivos-conductuales
constantemente cambiantes que tealiza el sujeto para manejar las demandas internas y/o
externas percibidas como excedentes o desbordantes de los propios recursos (194). Es decir

que desde el punto de vista conceptual el afrontamiento es valorado por diversos autores
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como una variable mediadora o moderadora que modifica los efectos desestabilizadores del

estrés

Actualmente se considera el afrontamiento de la adversidad como un aspecto muy relevante
del funcionamiento personal (226). Se han elaborado dos conceptos relativos a la forma en
que las personas manejan los estresores: los estilos de afrontamiento y las estrategias de
afrontamiento. Uno de los autores que mas sistematicamente ha investigado el proceso de
afrontamiento en nuestro pafs, refiere que no son conceptos contrapuestos, sino
complementarios, representando el primero formas estables y consistentes de afrontar el

estrés, mientras que el segundo se refiere a acciones mas especificas (227).

Existen basicamente dos lineas predominantes del afrontamiento, en primer lugar las formas
de afrontamiento activas versus formas pasivas. En segundo lugar la  efectuada entre
respuestas por aproximacion, entendidas como esfuerzos cognitivos o conductuales para
manejarse directamente con el evento estresante, y respuestas de afrontamiento por evitacion
que incluye los esfuerzos cognitivos y/o conductuales patra evitar pensat en el estresor o para

intentar reducir la tension a través de conductas de escape (228).

Existen, asi mismo, multiples clasificaciones para el afrontamiento. De acuerdo con los

autores antes citados, se diferencian 3 tipos de estrategias de afrontamiento principales:
1. Las centradas en el problema: dirigidas a hacer cambios directos sobre el problema.

2. Las centradas en la emocién: las que buscan regular la respuesta emocional ante el

problema.

3. Las centradas en el significado: aquellas que les ayudan a comprender el por qué de su

problema y el impacto que tendra en sus vidas, lo cual ayuda al logro del bienestar.

Otras clasificaciones usadas dividen las estrategias en activas (de aproximacién al problema) o

pasivas (de evitacion del problema), o bien usan los conceptos compromiso / retirada (223).
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Es necesario investigar en este aspecto, debido a que existen problemas en cuanto a la
clasificacién y conceptualizacién del afrontamiento, el punto de interés no solo contempla la
problematica de su clasificacién, sino también, la necesidad de incrementar la investigacion,
acerca de la funcionalidad y la eficacia de los procesos de afrontamiento en el plano de la salud
y el bienestar psicologico de los sujetos. No existe un acuerdo acerca de qué modalidad o tipo

de estrategias resultan optimas frente al estrés.

Algunas investigaciones ponen de relieve que el afrontamiento centrado en el problema
disminuye el malestar psicolégico, mientras que las estrategias focalizadas en la emocién lo
incrementan (229). Las estrategias activas parecen relacionarse con la salud y las evitativas con
el desarrollo de distintas enfermedades (230, 231). Por otra parte las caracteristicas y la
naturaleza de los sucesos a los que se enfrentan los sujetos influyen en la disponibilidad y en la
movilizacién de recursos, asi como también en las modalidades de afrontamiento de los
mismos. Siendo las caracteristicas especificas de una crisis o transicion vital y la evaluacion que
un sujeto hace de la situacion, las que contextualizan la seleccion de respuestas especificas de

afrontamiento (228).

En tal sentido, se ha observado que sucesos estresantes, tales como enfermedades fisicas,
tienden a promover mayor cantidad de respuestas de afrontamiento activo conductual y los
debidos a relaciones interpersonales mas de afrontamiento focalizado en la emociéon (232). En
1997, Holahan, C.; Moos, R.; Brennan, demostraron que varfan las respuestas de
afrontamiento en relacién a la severidad del estresor. A mayor cantidad de sucesos de vida
negativos y estresores cronicos menor uso de respuestas por aproximacion al problema y mas

uso de respuestas por evitacion.

Otro factor que es pertinente considerar refiere al grado de controlabilidad que el suceso
estresante tiene. Se ha demostrado que la controlabilidad percibida del elemento estresante
incide en el tipo de estrategia usada y en la efectividad de la misma para reducir el grado de

estrés (233).

Resiliencia, es la capacidad de una persona de ser inmune y adaptarse al estrés, lo cual le

permite desarrollarse como individuo, a pesar de experiencias de vida infelices (234). Al
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respecto se han desarrollado en los ultimos 20 afios estudios empiricos sobre la influencia
favorable de la resiliencia en la recuperacion de las enfermedades crénicas, dolor croénico,
VIH/Sida, esclerosis multiple, artritis reumatoide, enfermedades reumiticas, fatiga en
pacientes con cancer sometidos a radioterapia, cancer de ovario, insuficiencia renal crénica,
lesiones en la medula espinal, tartamudez crénica (235). Mas recientemente (236, 237), unos
autores han realizado revisiones sistematicas de literatura sobre el peso de la resiliencia sobre
las enfermedades crénicas planteando un aumento exponencial afio tras afio de estos estudios

sobre todo en paises anglosajones.

Por otro lado, en los ultimos 50 afios se han venido realizando un sin numero de
investigaciones donde se ha estudiado la relevancia de las creencias y el afrontamiento
espiritual-religioso tanto a nivel de la salud fisica como mental (238). Estos dos constructos
han sido estudiados especialmente en enfermedades crénicas como: enfermedad pulmonar
obstructiva cronica, asma, diabetes, insuficiencia renal crénica, artritis reumatoide,
fibromialgia, esclerosis multiple, dolor lumbar y crénico, migrafa, VIH/Sida, enfermedad
coronaria, infarto al miocardio, hipertensioén, colon irritable, canceres de pulmon, prostata,
mama, colo-rectal y cuello (239-242). Igualmente hay algunos estudios que hacen referencia a
las creencias y al afrontamiento espiritual-religioso como variables que promueven la calidad
de vida relacionada con la salud en diferentes tipos de enfermedades cronicas como: cancer
(243), enfermedad pulmonar obstructiva cronica (244), insuficiencia renal cronica (245), artritis
reumatoide (246), esclerosis (247), VIH/Sida (248), leucemia (249), epilepsia (250).
Consecuentemente con los estudios de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) y
afrontamiento espiritual-religioso, particularmente en los dltimos 10 afios, se evidencia a nivel

de la literatura investigaciones sobre percepcion de enfermedad.
1.5.7 FACTORES ASOCIADOS AL SUFRIMIENTO

Como hemos podido observar las causas que generan sufrimiento pueden ser multiples,
diversas, dinamicas, sincrénicas y tener un efecto aditivo (251). En general los factores que
contribuyen al sufrimiento son interdependientes aunque puedan diferenciarse, segun su

naturaleza, en fisicos, psicolégicos, sociales, culturales y espirituales. Por este aspecto, no se
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deben valorar de manera independiente, ya que el sufrimiento es una experiencia integrada en

un ser complejo, (168).

A continuacién desarrollamos los diferentes factores que influyen en el sufrimiento en el

contexto de lo anteriormente planteado.
Sintomas fisicos

En el final de la vida, existen multiples sintomas en funcién de la edad, enfermedad y estadio
de la misma, (252-256). En pacientes ambulatorios un promedio de 10 y en ingresados de 13
(257-260). En las dltimas 48 horas de vida, los sintomas mas frecuentes e impactantes son el
fallo cognitivo, distrés respiratorio y el dolor (261). Existen datos contradictorios respecto a la
presencia de sintomas fisicos y preocupaciones de los mismos (168, 262, 263). La prioridad del
paciente respecto a la vivencia del sintoma es importante. El malestar producido es individual,
debiendosé tener en cuenta la subjetividad de los sintomas. Por ello la evaluaciéon de los

sintomas ha de ser continuada y multidimensional, (264, 265).

El dolor es uno de los sintomas mas temidos, mas prevalente y que genera mayor malestar
(266). Aparece en el 75% de los pacientes en CP y actualmente se puede controlar hasta en el

90% de los casos (267).

“Cuando una fuente de malestar, como es el dolor, produce sufrimiento, es el sufrimiento el que se convierte en el
malestar central y no el dolor. No es vilido hacer una distincion entre el sufrimiento cuya fuente puede ser algo
[isico como el dolor y el sufrimiento originado de la amenaza a la integridad de la persona, aspecto natural de su

existencia” (268).

Actualmente se entiende de manera diferente dolor y sufrimiento. Se usa el término

sufrimiento cuando nos queremos referir a una experiencia mas amplia, incluyendo o no, el

término dolor.(172, 182, 192, 216, 269, 270).

No todo dolor causa sufrimiento y no todo sufrimiento se expresa como dolor o coexiste con

¢él. Importante es tener en cuenta a nivel clinico, el concepto de Cicely Saunders: “dolor total’
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donde integra las dimensiones fisicas, emocionales, sociales y existenciales en la experiencia de

dolor.

Existe una fuerte asociacion entre el dolor con el estrés y la ansiedad y depresion (267, 271-

275).

En resumen, sufrimiento y dolor, son experiencias que aparecen en respuestas a amenazas
tanto internas como externas y donde los aspectos perceptivos del individuo cobran gran
valor. Independientemente de sus semejanzas o divergencias, sera esencial mantener en mente

que siempre la noxa tendra menor importancia que el sufrimiento (276).
Factores psicologicos

La dimensién psicoemocional y el sufrimiento estin muy relacionados como destacan la
mayoria de las fuentes consultadas. Estas coinciden en afirmar que los pacientes que se
encuentran al final de la vida han de enfrentarse a multiples desafios no exentos de angustia y

sufrimiento, (277, 278).

Por otra parte, la experiencia de sufrimiento también tiene una relaciéon directa con el estrés,
las emociones y con el estado psicolégico del paciente en general. El malestar psicologico es
definido como: “un estado emocional tnico y perturbador que experimenta un individuo en
respuesta a un evento estresante o una demanda especifica que resulta en un dafio temporal o
permanente a la persona” y puede manifestarse como una experiencia psicologica (emocional,
cognitiva, conductual), espiritual y/o social, afectando la manera como se enfrenta la

enfermedad, en el caso particular del paciente en CP (279).

Los aspectos mas relevantes dentro del malestar psicolégico son: las emociones, la ansiedad

ante la muerte, la adaptacion y afrontamiento, la negacion y el control percibido.
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Las emociones

En general en el final de la vida y con el cancer en particular, a nivel emocional aparecen
muchos factores que influyen en el sufrimiento como son miedos, cambios vitales,

desesperanza, tristeza, culpa...etc., (68, 267, 280).

Desde el punto de vista psicoemocional, los pacientes con cancer tienen semejantes problemas
mentales a la poblaciéon general, (281). Muchos de estos problemas son de tipo adaptativo

(282, 283).

Los datos referentes a la depresion y ansiedad, varfan en funcién de las fuentes consultadas. Se
estima que hasta un 35-50% de los pacientes en CP pueden presentarla. En la dltima etapa de
la vida hasta un 25% de los pacientes presentan un cuadro depresivo que necesitara

intervencion (190, 279, 281).

Los sintomas ansiosos fluctuan entre 15-28% en CP y en cancer terminal entre 30-60%. La
ansiedad es mas prevalente al asociarse a la depresion y se incrementa con el avance de la
enfermedad y deterioro fisico. La ansiedad puede aumentar si se asocia a dolor o disnea (190,

279, 284).

El miedo al final de la vida se manifiesta de diferentes maneras pudiendo incrementar los
sintomas fisicos. Una de esas maneras es por el deseo de morir. Existiendo factores asociados

a este deseo como depresion, desesperanza, distress, sentimientos de carga y el malestar fisico

(162, 285-287).
Ansiedad ante la muerte

La proximidad de la muerte puede llevar al paciente a aceptatla o a tener incluso una crisis
existencial. Produciendo miedo, ansiedad o inquietudes vitales(219, 288). Segin Bayés y
Limonero, este miedo se caracteriza por dos factores importantes: miedo a experiencias fisicas
desagradables y miedo a las pérdidas psicosociales, (162). Ademads de estar influenciado por

otros miedos porpios de este proceso, (288).
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El miedo a la muerte es una de las preocupaciones mas prevalentes detectadas en un estudio
realizado, sobre todo cuando esta se aproxima. Como explica Limonero (289), “el morir es un
proceso cuya caracteristica principal es la pérdida progresiva de control de la situacién, de uno

mismo y del curso de los acontecimientos”, (290).
Adaptacioén y afrontamiento de la enfermedad

La enfermedad terminal, en especial el cancer terminal dada su negativa connotacién cultural y
comun asociacién con dolor, sufrimiento y muerte, trae consigo una serie de desafios, cambios
y eventos estresores que requieren la puesta en marcha de recursos personales y ambientales,

de manera que le permitan a la persona adaptarse a sus nuevas circunstancias.

Las gufas del Instituto Nacional del Cancer en EEUU (National Cancer Institute, 2010)
definen el ajuste o la adaptacion psicoldgica al cancer como un proceso continuo en el cual el
paciente hace esfuerzos por manejar el malestar emocional, resolver problemas relacionados
con el cancer y lograr control sobre los eventos vitales relacionados con la enfermedad.
Explican que la adaptaciéon al cancer no es un evento unico sino una serie de respuestas de
afrontamiento a las muchas tareas que implica el vivir con este. Una adaptaciéon normal o
exitosa se caracteriza por la minimizacién de la alteracion de los roles vitales, la regulacion del
malestar emocional y el mantenerse activamente involucrado en aquellos aspectos de la vida

que tienen sentido e importancia (223).

En el paciente terminal, se produce un proceso de toma de conciencia de la situacion que esta
influenciado por el grado de informacién que el paciente maneja de su prondstico y de la
puesta en marcha de mecanismos de afrontamiento. Esta situacion viene determinada por
c6mo se da la informacion, personalidad del paciente, apoyo familiar y la vision espiritual de la
vida, entre otros, (291). Este estado de conciencia, conlleva reacciones emocionales que
influyen en el sufrimiento,(292, 293). Si bien existen personas que, dados sus recursos de
afrontamiento o caracteristicas personales pueden integrar todos estos cambios emocionales y
darles sentido en un contexto vital que favorezca la adaptacion (294), algunas otras al ser

confrontadas con su propia mortalidad responden con miedo, desesperanza, ira y toda una
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mezcla de emocionalidad negativa y sufrimiento, lo cual les dificulta mas aun el proceso de

aceptacion de su situacion.

Se ha intentado estudiar qué factores influyen en la adaptacion a la enfermedad terminal y
como actian los mecanismos de afrontamiento. Existe evidencia de como la esfera
psicoemocional (depresion, ansiedad), influyen en la aceptacioén de la enfermedad asi como los
aspectos espirituales (291-293, 295, 296). De hecho, se ha constatado que el grado de malestar
subjetivo asociado a los sintomas y la experiencia de enfermedad (mas alla de su severidad
objetiva) predice las dificultades en el ajuste (297). Sin olvidar la influencia que tienen los
aspectos culturales en lo que respecta al grado de informacién que manejan los pacientes

(298).

Aunque se considera que la aceptacion ayuda al enfermo a morir, no es un requisito esencial
para ello: “si su funcionamiento es adaptativo, no hay que forzarles a que la acepten”. De
hecho, existe una tendencia en las culturas latinas a negar la muerte, primando una

preocupacion por prolongar la vida.

Folkman y Greer (220) (Figura 21), explican que los procesos de valoracion y afrontamiento se
encuentran influenciados tanto por caracteristicas inherentes a la persona como a su entorno
y, por tanto, estan sujetos a aspectos estables y variables. Como se puede deducir, el
afrontamiento del estrés es un complejo e intrincado juego de multiples valoraciones y

estrategias, que se suceden unas a otras.

73



Factores que influyen en la percepcion del sufrimiento en pacientes con
enfermedad avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

INTRODUCCION

CONSTUNMO DE

RECURSOS DE
MMEMORLA

OPERATIV.A

ASIGNACION
DE EECTTRESOS
ATTMIIIARES

SESGOS COGNITIVOS: INTERFE NCTA

. Priorizacion de Y COMPENSACION:
informacion de peligro Procezsamiento de
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Figura 21. Proceso de valoracion y afrontamiento.

Los mecanismos de afrontamiento se agrupan en pasivas (fatalismo, preocupacion ansiosa y
desesperanza), las cuales se han asociado a un peor ajuste, y en activas (espiritu de lucha y
negacion /evitacion), asociadas a un mejor ajuste (299). Aunque hay estudios que demuestran

ciertos mecanismos utilizados por los pacientes, estos no pueden generalizarse, (296, 300).

Como explican los autores consultados (223), los estresores que deben enfrentar los pacientes
con cancer terminal son variados y complejos, requiriendo asi una multiplicidad de estrategias
de afrontamiento que no pueden ser generalizadas ni a todos los pacientes, ni a todos los
eventos estresores, sino que deben ser particularizadas a eventos estresores especificos y su
naturaleza. Por lo que es necesario tener en cuenta las diferencias individuales no solo con
respecto al tipo de estrategia empleada sino también al modo como es utilizada en cada

situacion o contexto particular (297).
Negacion

En lo que respecta a la comunicacion, existe un tipo de personas que no desean conocer
detalles sobre su proceso y evitan de manera activa o pasiva esta informacion, (301, 302). Esta

postura se explica segun lo que afirman Fernandez y Edo Izquierdo (303): “para este tipo de
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personas tener mas control de la situacién aumenta su sufrimiento, aunque este ejercicio del
control comporte un aumento de su eficacia real”. Por tanto, la comunicacién debe ser
adaptada al contexto, al estilo de afrontamiento de cada persona y a la trayectoria de la

enfermedad (271).

Chochinov et al., (292) explican como la negacion ha sido descrita como un mecanismo de
defensa o una estrategia de afrontamiento comun en el ajuste emocional al cancer, incluso
como parte de una respuesta universal de adaptacion a la enfermedad que no necesariamente
requiere ser intervenida. La negacién puede ser, en ocasiones, necesaria para proteger a la
persona y preservar su bienestar en situaciones de crisis, dado que le brinda tiempo para el
despliegue de los recursos de afrontamiento necesarios para enfrentar acontecimientos

abrumadores.

Cuando su uso ocurre de en un espacio limitado del tiempo, se considera un mecanismo sano
ya que le permite a la persona recuperar momentaneamente el control y salvaguardar su
integridad (304). Aunque en ciertas ocasiones puede tomar una forma desadaptativa alterando

la realidad.

En términos de sufrimiento existen datos contradictorios, para algunos autores la negacion
puede proteger de la ansiedad ante la muerte, mientras que en otros puede estar asociada a

mayor sufrimiento (292).
Control percibido

Al final de la vida, el control percibido es la base de la adaptacion y bienestar. Como explican
Singer et al. (68), la sensacion de control es un aspecto crucial tanto para los pacientes como
para sus familiares en la calidad de su proceso de muerte y, en general, los pacientes
consideran tener control percibido un aspecto deseable de su experiencia, mientras que no
tenerlo se ha asociado a sufrimiento importante (168) y al deseo de acelerar la muerte (305).
La investigaciéon ha mostrado que las personas en general y no solo en el contexto de la salud,

prefieren tener control sobre su entorno ya que ello reduce de manera significativa los efectos
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negativos del estrés, mientras que la falta de control se ha asociado a déficits cognitivos,

motivacionales y afectivos (303).

De acuerdo con Folkman y Greer (220), un mayor control percibido se asocia a un uso mas
frecuente de estrategias de afrontamiento centradas en el problema tales como busqueda de
informacién, resoluciéon de problemas y acciones directas orientadas a resolver el problema,
mientras que un menor control se asocia a estrategias centradas en la emocion: escape,
evitacion, busqueda de apoyo social, distanciamiento o reencuadre cognitivo. Como se puede
ver, son multiples y complejos los factores psicolégicos que intervienen tanto en el proceso de
adaptacion a la enfermedad como en la ocurrencia del sufrimiento, al mismo tiempo que
ambos se configuran como procesos dinamicos, que varfan de acuerdo a factores estables y
circunstanciales y dependen, en muchos casos, de la interpretacién que cada persona haga de

los diversos eventos que conforman la experiencia de cancer y el final de la vida.
Dimension espiritual

El ser humano se diferencia de los demas seres vivos en la dimension espiritual, que es propia
y exclusiva de él. En el abordaje clinico habitual, de manera frecuente, se encuentra la
reduccion de lo espiritual a lo religioso, con la comodidad que resulta de desviar
sistematicamente las cuestiones espirituales a los capellanes o equipos de pastoral, con una
dejacién de responsabilidades muy problematica. La valoracion espiritual deberfa realizarse de

manera sistematica desde un enfoque interdisciplinar dentro de la dindmica de CP (300).

Los estudios han demostrado que la espiritualidad es una necesidad del paciente (307, 308),
que afecta a las decisiones sobre el cuidado de la salud (309, 310), asi como los resultados de
este cuidado, incluida la calidad de vida. Las convicciones espirituales y religiosas también

pueden provocar una angustia que incremente las cargas de la enfermedad (308).

El cuidado espiritual hace cada vez parte mas importante de los CP, especialmente al final de
la vida, en tanto la confrontacién con la muerte puede ser vivida como una experiencia limite e
implicar preocupaciones existenciales como la muerte, el sentido de la vida, el balance

espiritual y/o existencial, los asuntos inconclusos, la trascendencia y los vinculos afectivos,
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entre otras (311-313). Segun el Proyecto Nacional de Consenso realizado en Estados Unidos
para la Calidad en los Cuidados Paliativos (314): “El objetivo de los cuidados paliativos es
prevenir y aliviar el sufrimiento y promover la mejor calidad de vida posible en los pacientes y
sus familias, independientemente de la etapa de la enfermedad o de la necesidad de otros
tratamientos”. Los cuidados paliativos a los pacientes se contemplan desde el momento del
diagnoéstico de una enfermedad seria hasta el momento de su muerte. De esta manera, los
principios de los cuidados espirituales son aplicables a los pacientes graves durante todas las
fases y contextos, independientemente de la cultura, las tradiciones religiosas o los marcos de
referencia espiritual. Como explica Chochinov (190), un cuidado holistico tiene en cuenta que
cada persona es mas que la suma de sus partes fisicas y psicolégicas, constituyendo un todo

sumado a su dimension espiritual y existencial y situado en un contexto social y cultural.

La espiritualidad es un concepto de por si abstracto que se considera un proceso continuo y
dinamico que refleja y se expresa en el espiritu humano. Lo que se entiende por espiritualidad
tiende a ser bastante variado, al mismo tiempo que se generan confusiones con la dimensioén
existencial y religiosa del ser humano tanto en el campo clinico como investigativo. De hecho,
existen mas de 90 definiciones diferentes del concepto (190, 313) . En un analisis del concepto
llevado a cabo por Meraviglia (315) que inclufa todos los atributos descritos en la literatura, la
espiritualidad fue definida como “las experiencias y expresiones del espiritu de una persona en
un proceso unico y dinamico que refleja la fe en Dios o en un ser supremo, la conexién con el
s{ mismo, los otros, la naturaleza o Dios y la integracion de las dimensiones mente, cuerpo y
espiritu”. Otros la han definido como “aquello que permite a una persona la experiencia
trascendente del significado de la vida” (316, 317). Comunmente esta experiencia se manifiesta
a través de la relaciéon con Dios, pero también puede darse en la relaciéon con la naturaleza, las
artes, la familia, la comunidad, etc. En la medida en que ello otorgue sentido, significado y

proposito a la vida de la persona en cuestion.

Se ha visto que los pacientes con un alto sentido de bienestar espiritual consideran que son
capaces de afrontar mejor el proceso de terminalidad y de encontrar sentido en esta

experiencia. Al mismo tiempo, tiende a alejarlas del deseo de acelerar la muerte, de la
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desesperanza y de la ideacion suicida, protegiéndolas de lo que algunos autores han llamado

“desesperacion al final de la vida” (318).

Como explican Steinhauser et al. (319): “La espiritualidad de un paciente frecuentemente
influye sobre las decisiones terapéuticas y le otorga recursos personales durante una

enfermedad grave”.

Breitbart, un psiquiatra norteamericano cuyo trabajo se ha centrado en aspectos relacionados
con la espiritualidad y el sentido de vida en pacientes que reciben CP, defiende la necesidad del
término dado que lo considera un concepto que ha sido compartido tanto en ambitos
religiosos como seculares para describir una dimension de la experiencia humana que no es

adecuadamente capturada por los términos “existencial” o “religioso” (320).

A pesar de que los aspectos espirituales cada vez cobran mds importancia clinica e
investigativa, existe ain una gran heterogeneidad en las definiciones de espiritualidad y
confusién sobre como y quién deberia llevar a cabo el cuidado espiritual en el contexto de la

salud y los CP (167, 311).

Por tanto, y partiendo del supuesto que el cuidado espiritual es un componente primordial de
los CP, se llevé a cabo recientemente un consenso de expertos en California (EEUU). La
espiritualidad fue definida como “la manera en que la humanidad busca y expresa el sentido y
proposito. A través de la espiritualidad, el individuo experimenta una conexiéon con el

momento, el si mismo, los otros, la naturaleza y aquello que es significativo o sacro” (312).

En un estudio cualitativo (321), por medio de entrevistas semiestructuradas, fue identificado
como los pacientes terminales definen la espiritualidad y cudles son sus necesidades
espirituales. Los puntos clave concluyentes del estudio fueron: que la espiritualidad se refiere a
la busqueda de significado y al propésito en la vida, lo que nos remite para una dimensioén
trascendental para mejorar la Calidad de Vida de pacientes agonizantes, los profesionales de la
salud deben cuidar de las necesidades espirituales de estos, asi como de sus necesidades fisicas
y psicologicas. Los resultados indicaron que las necesidades espirituales de los pacientes son

muy amplias, abarcan muchos aspectos de sus vidas y envuelven mucho maés que religion;
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proveer cuidados espirituales es una responsabilidad de los profesionales de la salud para que

sea mejorada la Calidad de Vida de los pacientes terminales.

La espiritualidad es una experiencia subjetiva que puede existir tanto dentro como fuera de un
marco religioso. La religion por su parte, se refiere a un sistema organizado de creencias,
practicas y cultos que sirven como un medio de expresion de la espiritualidad (322). De otro
lado, los existencialistas se caracterizan por apreciar la experiencia individual de vida y su
busqueda de significado, propédsito y valor en la cotidianidad, lo cual no necesariamente

implica una relacién con un ser o una fuerza superior (190).

Pareciera entonces que el concepto de espiritualidad es el que quizas mas ampliamente
describe la experiencia integradora del ser, incluyendo aspectos como la bisqueda de sentido y
proposito, la trascendencia (sea través de un ser / fuerza supetior o de otros medios), la
conexioén con el si mismo y el entorno y la expresion de estos a través de rituales, conductas,

creencias, la fe, etc.

A continuaciéon se mencionan algunos de los temas comunes en el ambito de los CP que se
considera tienen relacién cercana con la espiritualidad: deseo de acelerar la muerte (ideacion
suicida, solicitudes de eutanasia, deseo de morir), desesperanza e indefension, sufrimiento,
sindrome de desmoralizacién, pérdida del sentido, aceptacion, insight relacionado con el

prondstico, dignidad, deseo de vivir y bienestar espiritual.

Respecto al bienestar psicoespiritual, se ha descrito de la siguiente manera en pacientes con
cancer (323): “es una experiencia subjetiva que incorpora la salud emocional y los asuntos
relativos al sentido de vida”. En un sentido positivo, incluye los siguientes atributos:
consciencia de s{ mismo, afrontamiento efectivo y la adaptacion al estrés, mantener relaciones
satisfactorias y conexion con los otros, sentido de fe, sentido de empoderamiento y confianza

y vivir con sentido y esperanza.

Por otra parte algunos estudios han indicado que una fuerte espiritualidad parece tener un
efecto positivo importante en la experiencia de enfermedad, mostrando asociacién con una

elevada calidad de vida (324), con el bienestar y con el funcionamiento psicologico (318).
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Un interesante estudio llevado a cabo por Nelson et al. (325), donde se examind la relacion
entre espiritualidad, religiosidad y depresion en un grupo de 162 pacientes terminales,
encontrd que la espiritualidad mantenfa una correlacion negativa con la depresion, efecto que
no se encontrd para la religiosidad. Incluso, al evaluar por separado los componentes de la
espiritualidad, encontraron que aquellos con mayor impacto fueron los de “sentido” y “paz”,
mientras que la subescala de fe (mas estrechamente ligada a la religiosidad) no mostré una

relacion significativa.

Otros factores que se ha visto que contribuyen al bienestar psicoespiritual incluyen la
conciencia de si mismo, un adecuado afrontamiento y ajuste al estrés, el mantener relaciones
significativas y conexion con otros, la fe, el empoderamiento y la confianza, (325). Asi mismo,
el logro de buenas relaciones, del control percibido y de la sensacién de normalidad en la vida
cotidiana ayudar a preservar la esperanza y el sentido, lo cual indica una relacién de doble via

entre los elementos de contribuyen al bienestar (323) .

A continuacién se desarrollan algunos aspectos relacionados con el bienestar espiritual en el
contexto de los CP. Estar en paz, esta relacionado con la espiritualidad durante todo el
proceso de la enfermedad incluso en la cercania de la muerte. En algunos casos se le atribuye
un sentido teolégico referido a “estar en paz con Dios” mientras que en otros es atribuido a
una sensacién de tranquilidad inconexa con asuntos religiosos, por ejemplo al haber resuelto
asuntos interpersonales importantes. Steinhauser et al. (2000) encontraron que la sensacion de
paz en pacientes con una enfermedad avanzada correlacionaba positivamente con: tener la
oportunidad de despedirse, marcar una diferencia positiva en la vida de otros, el dar a otros
(tlempo, regalos, sabidurfa), tener alguien con quien compartir pensamientos o sentimientos

profundos y encontrar sentido en sus vidas.

Concluyeron asi, que el sentimiento de paz estaba relacionado con un alto grado de bienestar
psicolégico y espiritual y que, la indagar sobre este sentimiento desde el punto de vista clinico,
se podfa abordar la dimension espiritual sin generar resistencias o bloqueos en el paciente.

Incluso, sefialan que este abordaje puede facilitar la identificaciéon de experiencias de
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sufrimiento en cualquiera de las dimensiones que conforman al ser humano (fisica, social,

psicologica y espiritual).

Por otro lado morir en paz puede confrontar muchas significaciones. En un estudio que se
realiz6 en Espafa entre 1999 y 2000 donde se indagaron los factores que 419 profesionales
sanitarios (la mayorfa perteneciente a unidades de CP) consideraban que, hipotéticamente, les
podrian ayudar a morir en paz, se encontré que la mayoria destacaba aspectos emocionales y
relacionales (estrechar vinculos afectivos, no dejar cargas insoportables a sus familiares), en
segundo lugar aspectos espirituales (pensar que su vida ha tenido sentido, no sentirse culpable
por conflictos pasados), en tercer lugar aspectos relacionados con el control personal (poder
controlar pensamientos y funciones bioldgicas) y por ultimo el control externo de factores
somaticos (que los médicos pudieran controlar su dolor, que no sea prolongada su vida
innecesariamente), (326). Estudio similar, cuyo objetivo fue evaluar los factores que familiares
y profesionales que acompafaron a un grupo de 25 pacientes con cancer terminal en su
proceso de muerte consideraron que les ayudaron a morir en paz, encontr6é diferencias
importantes. Mientras para los sanitarios el morir en paz estuvo principalmente en funcion del
control sintomatico, para los familiares tuvo relacién con la ausencia de consciencia. Otros
aspectos resaltados por los familiares fueron: haber estado acompanados por toda la familia,
haber tenido la oportunidad de despedirse, el que se hubiera atendido su voluntad y el hecho

de que el paciente simplemente “era una buena persona” (327).
Dimensioén social y cultural

Segun Vélez: “El entorno que rodea a una persona, éste complejo sistema, contiene los
apoyos fundamentales que una persona requiere para hacer frente a las diferentes adversidades

que trae consigo la vida” (328).

Diferentes variables socioculturales han sido descritas como factores que influyen sobre el
sufrimiento de una persona: el género, religién y espiritualidad, la economia y el nivel de vida,
la edad, el apoyo social y el sufrimiento de la familia, (281, 296, 297, 329-337). A continuacién
se profundizara en algunos aspectos socio-familiares y culturales que se han visto

particularmente asociados a la experiencia de sufrimiento de los enfermos.
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Preocupaciones familiares

Thompson et al. (2009) mencionan algunas de las preocupaciones mas comunes con respecto
al sufrimiento de la familia que describian en su estudio los pacientes terminales que
entrevistaron: la posibilidad de dejar a sus seres queridos, el ser testigos de su sufrimiento, el
sentirse una carga y, al mismo tiempo, enfrentar sentimientos de aislamiento y soledad. Estos
resultados coinciden con los obtenidos por Centeno, Vega y Martinez en un estudio bastante
anterior llevado a cabo en la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital Gregorio Marafién
de Madrid en el afio 1994. Cabe resaltar que en su estudio, el 34% de los pacientes referia no
hablar sobre la enfermedad con ningin miembro de la familia y un 22% experimentaba

soledad en su proceso.
Sentirse una carga para los demas

Sobre todo en procesos crénicos y prolongados, se producen sentimientos de malestar, culpa
y dependencia. Se ha relacionado el sentirse una carga con el deseo de acelerar la muerte, el
sufrimiento existencial y la pérdida de dignidad (338). Especificamente, la sensacion de ser
una carga para sus seres queridos es una experiencia bastante comun en los pacientes al final
de la vida y suele asociarse al deseo de acelerar la muerte, al sufrimiento existencial y a la
pérdida de la dignidad, a la vez que se han visto negativamente correlacionado con la CV, una

buena muerte, el bienestar (338, 339).

Existen muchos factores que influyen en el sentimiento de carga y deterioran la dimension
psicologica y espiritual: deterioro fisico, grado de dependencia, aspectos sociales, el impacto de

la enfermedad en los otros, la pérdida de roles (340, 341).
Cultura y sufrimiento

El ser humano interacciona a nivel social y esta influenciado por factores culturales. El
sufrimiento que experimenta esta determinado por las creencias, costumbres, habitos y valores

culturales (276).
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En el caso concreto del cancer, los factores culturales que influyen en el sufrimiento son: su
significado, tipo de comunicacién del diagnéstico, rol familiar, cuidador principal y soporte

social existente.

Las culturas que tienen en comun un origen Latino han mostrado un desarrollo diverso
respecto a culturas Anglosajonas o del norte de Europa en los CP en cuanto a la aproximacioén
bioética (mas basada en el principio de beneficencia), al rol que juegan las familias, a las

necesidades de informacién / comunicacion y a aspectos religiosos.

Este tipo de cultura, tiene una visién catdlica de base, son mas controladoras y se alejan del
término eutanasia. La familia es la que recibe el diagndstico. Este tipo de situacién hace que se
controle el ritmo de la comunicacién e informacién, hasta ocultar al enfermo el diagnéstico.
Producto de este proceso es la instauracion de la conspiraciéon de silencio, que conlleva

sufrimiento al provocar incomunicacion al paciente, (342, 343).

Respecto a la aceptacion de la muerte, también existen diferencias culturales, asi la poblacion
anglosajona acepta la muerte desde un punto de vista cognitivo y la latina desde una

perspectiva emocional.
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1.6 Justificacion del interés del estudio

Los hechos mas importantes que han influido en el interés por el estudio del sufrimiento,
surgen como resultado de la asistencia clinica a pacientes al final de la vida en estos ultimos
afios. El sufrimiento se ha manifestado de muy diversas formas e influenciado por factores
diferentes segin avanza la enfermedad. En ocasiones ha sido objetivables mientras que en
otras no.

Ante esta situacion, surgen una series de reflexiones:

- ¢Por qué el sufrimiento es interpretado de formas tan diferentes entre los profesionales
sanitarios?

.- Por qué el sufrimiento no es evaluado como parte fundamental en el final de la vida?

.- Por qué la respuesta al alivio del sufrimiento depende de la voluntad e interpretacion del que
la realiza?

.- Por qué cuando hay pacientes que tienen factores que a priori provocan sufrimiento
(pérdidas fisicas, personales, sintomas fisicos, edad avanzada, etc), estos pacientes no

manifiestan sufrimiento intenso, incluso con un diagnéstico de enfermedad terminal.
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Objetivo general

1.- Describir y analizar los factores que influyen en el sufrimiento en los pacientes
con enfermedad avanzada y terminal.
2.- Valorar el fenémeno del sufrimiento con la herramienta PRISM en una

muestra de pacientes en Cuidados Paliativos.

Objetivos especificos:

1.- Conocer las caracteristicas sociodemograficas de la poblacion objeto de estudio
con el fin de describir las posibles caracteristicas que influyen en la experiencia de
sufrimiento.

2.- Describir los factores fisicos, psicologicos, sociales y espirituales que influyen
en el sufrimiento de los pacientes con enfermedad avanzada y/o terminal que
estan recibiendo Cuidados Paliativos.

3.-Diferenciar, si existen, diferencias significativas o no en cuanto a las
caracterfsticas sociodemograficas de los pacientes, en cuanto a la expresion de
sufrimiento.

4.- Valorar las caracteristicas de la esfera psicoemocional de los pacientes con
enfermedad avanzada y/o terminal y los recursos de afrontamiento que tienen.

5.- Determinar el sufrimiento de los pacientes en funciéon de las herramientas
disponibles mas habituales y ver si existe correlacion entre ellas.

0.- Analizar la correlacién entre los sintomas fisicos, psicologicos y sociales y el
sufrimiento de los pacientes

7.- Evaluar si la escala PRISM es fiable, simple, y tiene una aceptabilidad por parte
del paciente y equipo. Asi como ver la correlacién de esta escala con otras de uso
frecuente en Cuidados Paliativos

8.- Proponer recomendaciones sobre intervenciones futura/servir de base para

futuras investigaciones.
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3.1 DISENO DEL ESTUDIO

Para alcanzar los objetivos planteados, se disefié un estudio transversal aplicado a

la poblacién del area de Salud de Valladolid Oeste.

El disefio transversal ademas de estimar la prevalencia de un evento en Salud, se
utiliza para investigar la asociaciéon entre una determinada exposicién y una
enfermedad. En este ultimo caso se conocen como estudios transversales
analiticos. Una diferencia basica entre ambos es que en el disefio transversal la
variable resultado (enfermedad o condicién de salud) y las variables de exposicion

se miden en un mismo momento.

En el disefio de corte se obtiene la medicion de la exposicion y evento de interés
en los sujetos de estudio en un momento dado. Por este motivo, no es posible
determinar si el factor de exposicion en estudio precedio al efecto, salvo en el caso
de exposiciones que no cambian con el tiempo. Su limitacién para establecer
causalidad entre exposicion y efecto, se compensa por su flexibilidad para explorar

asociaciones entre multiples exposiciones y multiples efectos.

El disefio transversal es util para estudiar enfermedades de larga duracién, como es
el caso de enfermedades cronicas. Este disefio no es adecuado para el estudio de
enfermedades (o exposiciones) que se presentan con poca frecuencia en una
poblacién (enfermedades raras o con baja prevalencia) o que son de corta
duracién, debido a que sélo captarfan informacién sobre un numero reducido de
individuos que las padezcan. A pesar de sus limitaciones, el disefio transversal es
muy utilizado, ya que su costo es relativamente inferior al de otros disefios
epidemiolégicos, como los estudios de cohorte, y proporcionan informacién
importante y en forma rapida para la planificacién y administracion de los

servicios de salud.
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POBLACION Y MUESTRA

POBLACION DIANA

Poblacién a la cual quisiéramos generalizar los resultados, generalmente inaccesible para el
investigador.

POBLACION DE ESTUDIO

Subconjunto de la poblacién diana que se tiene interés en estudiar y queda definida por
los criterios de seleccién. La definicion de esta poblacién permitira conocer las
caracteristicas de los individuos en los cuales se observaun determinado efecto o
asociacion, evaluar la idoneidad para alcanzar el objetivo formulado, permite reproducir el
estudio a otros investigadores y determina la posibilidad de extrapolaciéon de los
resultados a la poblacién diana.

MUESTRA

Subconjunto de la poblacién experimental realmente estudiada.

La poblacién diana se enmarca en el Area de Salud de la zona oeste de
Valladolid que se corresponde en un total de 256.178 habitantes, repartidas en 17

Zonas Basicas de Salud, con 8 centros urbanos y 9 rurales.

La poblacién a estudio esta constituida por pacientes con enfermedad avanzada
y/o terminal, que estin recibiendo Cuidados Paliativos por parte de un Equipo de

Soporte Domiciliario.

Los criterios de inclusion del estudio fueron:

Encontrarse en situacion de enfermedad avanzada y/o terminal y estar en
programa de Cuidados Paliativos Domiciliarios.

Cumplir los criterios de la SECPAL.

Aceptar participar en el estudio

Como criterios de exclusion del estudio se tomaron:

Padecer deterioro cognitivo o sufrir un estado de confusién o estupor transitoria
segun la valoracion habitual de los Equipos de Soporte Domiciliarios.

Padecer alteracion psiquiatrica o de otra naturaleza clinica que le impida realizar la
entrevista.

Estar en situacion de mal control de sintomas, sensacion de ultimos dias o
delirium.

No aceptar voluntariamente participar en la investigacion.
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Muestra

Una parte fundamental para realizar un estudio estadistico de cualquier tipo es

obtener unos resultados fiables y que puedan ser aplicables a la poblaciéon diana

sometida a estudio. Resulta casi imposible llevar a cabo estudios sobre toda una

poblacién por lo que la solucion es hacerlo sobre una muestra. Para que una muestra

sea representativa debe reunir cuatro condiciones:

1.
2.

3.3

Que comprenda parte del universo.

Que su amplitud sea estadisticamente proporcional a la magnitud del universo.

La ausencia de distorsion en la eleccion de los elementos de la muestra para evitar
Sesgos.

Que sea representativa y reflejo fiel del universo, de tal modo que reproduzca sus

caracteristicas en orden bésico y fundamentales a la investigacion.

En la literatura médica es frecuente encontrarse con un tamafio de muestra

insuficiente que obliga a una interpretacioén cuidadosa y prudente de los resultados.

Al objeto de conocer el tamafio de muestra ideal, dadas las caracteristicas
demograficas de nuestra poblaciéon, calculamos, mediante las Tablas de Arkin y
Colton para un universo de poblacién finita (universos finitos), el tamafio de
muestra que garantiza una representatividad de la poblacién a la que pertenece,
obteniendo en el calculo la cifra de 155 individuos muestrales.

Finalmente, la muestra objeto de estudio quedd constituida finalmente por 100
pacientes debido a la condicién clinica que presentan estos pacientes, lo que
supone una dificultad a la hora de poder seleccionar pacientes que colaboren en
los proyectos de investigacion. Por lo que los 100 pacientes son los que se

reclutaron en un periodo de 365 dfas.

FUENTE DE INFORMACION: INSTRUMENTO DE MEDIDA
Para la recogida de datos primarios necesarios para cumplir el objetivo se elaboro
un cuestionario-protocolo (Ver anexo II) semi-estructurado (a la mayoria de los
pacientes se les realiza las mismas preguntas, de la misma forma y en la misma
secuencia) y cumplimentado por el doctorando, pendiente en todo momento del posible
malestar que pueda generar dicho protocolo, para lo cual se interrumpia la
entrevista si el investigador detectaba dicho malestar o componente emocional

en el paciente.
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Se configuré un protocolo (Anexo I) estructurado en diferentes bloques de
informaciéon: Cada bloque se compone de un grupo de variables cuidadosamente
seleccionadas y formuladas mediante zzs, un total de 36 items, presentados de

forma cerrada (se especifica la posible respuesta), o abierta en escala Likert.

Las variables cualitativas recogidas fueron las siguientes: sexo, diagnostico, lugar
de residencia, estado civil, cuidador principal, lugar de residencia, nivel de estudios,
situacion laboral, situacion religiosa, grado de informacién, conciencia de
enfermedad, le gusta estar informado, necesita informacién, mecanismos de
afrontamiento, nivel espiritual, sentimiento de paz, depresiéon en el ultimo mes,
paso del tiempo lento, coste de adaptacion a la enfermedad, fases
psicoemocionales, sindrome de desmoralizacién, pensamientos sobre la muerte,

miedo a la muerte, pensamientos autoliticos y pérdida de control.

Respecto las variables cuantitativas se recogieron las siguientes: edad, grado de
ayuda de la religion, resiliencia, herramienta PRISM, escala de sintomas mas
frecuentes (ESAS), escala visual analégica de calidad de vida, calidad de vida segin
escala EORTC PAL 15, escala prondstica, PPS, nivel de dependencia, Barthel,
escala de ansiedad y depresion, HAD, Detector de malestar emocional y escala

visual analégica de miedo a la muerte.

En la elaboracién del protocolo de recogida de datos se tuvo en cuenta el perfil
clinico de los pacientes, dado que se encuentran en una situaciéon delicada tanto
fisica como emocionalmente. Se seleccionaron las herramientas mas simples y

estandar en la valoraciéon de pacientes en situacion de Cuidados Paliativos

validadas.

El cuestionario basico de caracteristicas sociodemograficas, donde se recogen
datos referentes a edad, sexo, tipo de enfermedad, tipo de tumor, lugar
domiciliario, situacién laboral, nivel de estudios, practica religiosa y cuidador

principal.
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Entrevista semiestructurada con el fin de recoger todos los aspectos relevantes a la
percepcion subjetiva de sufrimiento por parte de los pacientes en situacion avanzada
y terminal. Con este tipo de entrevista se intenta recoger todos los aspectos
subjetivos  referentes al sufrimiento del paciente (SP). Siguiendo las
recomendaciones de entrevista simple, sencilla, de corta duracién y que no cause

dafio emocional al ser realizada. (285).

En la valoraciéon del grado de informacién y conciencia de enfermedad,
previamente para evitar daflo psicoemocional, se sabia el grado de informacion
que tenfa el paciente registrado en la Historia Clinica, evitando cualquier sustantivo
o sugerencia del proceso que no quisiera conocer el paciente o que pudiera dafiar

al mismo, en lo que se refiere al diagnéstico y prondstico.

Se valoro, asimismo, el grado de informacién y de conciencia de enfermedad a

partir de los criterios establecidos en el protocolo ( Ver anexo I).

Se categorizé esta variable en 5 grupos que indicaban diferentes grados de
informacién/conciencia: desde ninguna informacién o conciencia de enfermedad

hasta una conciencia alta y encontrarse en paz con la enfermedad.

Para la valoracion de la experiencia del sufrimiento se han elegido las siguientes

herramientas clinicas de valoracion consultadas.

3.3.1 - EL DETECTOR DE MALESTAR EMOCIONAL, DME (344). El
cuestionario DME proporciona una puntuacion global de malestar emocional y
unos indicadores que afiaden informacion relevante sobre éste. Presenta un valor
predictivo positivo que oscila entre el 77,3% y el 90,9%, y un valor predictivo
negativo entre el 78,4% y el 81,8%, lo que confirma su buena validez y precision
diagnodstica. No obstante, los valores de especificidad y sensibilidad definen la
validez interna o caracteristicas intrinsecas de la medida del DME
independientemente de la prevalencia del malestar emocional (345).
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Otros indicadores del DME permiten el analisis de la presencia de algunas de las
preocupaciones de los pacientes, dado que se observa que aquellos enfermos que
presentan malestar emocional manifiestan una mayor percepcion de preocupacion
en general, al responder afirmativamente a la pregunta «hay algo que le
preocupe?», aunque no se han identificado diferencias entre las preocupaciones

expresadas.

Por otra parte, el DME se nutre de la valoracién realizada por el profesional
sanitario sobre la presencia de los signos externos de malestar emocional. Los
datos obtenidos indican que los pacientes con malestar emocional también
presentan signos externos de dicho malestar, y de éstos, los que estan relacionados
con la expresion facial y el aislamiento serfan indicadores indirectos del malestar y

afladirfan validez a la puntuacién global de DME.

Una de las principales ventajas que ofrece el DME con respecto a otros
instrumentos, por ejemplo la Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion
(HADS) (3406), es su sencillez de administraciéon que puede ser administrado por

cualquier profesional sanitario sin excesiva experiencia en cuidados paliativos.

Como el malestar emocional del enfermo puede cambiar en cualquier momento
en funciéon de la evoluciéon de la enfermedad, es necesario disponer de
instrumentos que sean capaces de monitorizar esta dinamica emocional, es decir,
registrar sistematicamente los cambios que se producen. Asi, el DME puede
administrarse de manera reiterada, lo que permite evaluar longitudinalmente el

malestar de los enfermos y analizar el efecto de la atencion sanitaria.

En resumen, el DME podria ser administrado por cualquier sanitario con una
minima experiencia en cuidados paliativos, en unos 5 minutos. Es sencillo, fiable,
comprensible y ético. Permite derivar a los enfermos a otro profesional para una
exploracion especializada.. Los resultados otorgan al DME una adecuada validez
por su buena sensibilidad y especificidad, asi como unos valores predictivos
positivo y negativo incluso superiores a otros instrumentos usados en el ambito de

los cuidados paliativos.
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3.3.2- La pregunta clinica de ;Cémo se la pasa el tiempo, las ultimas 48 horas,
corto o largo? (215). Fue concebida por Bayés y colaboradores (20) como una
medida indirecta del sufrimiento. Se considera que si el paciente refiere que percibe
el paso del tiempo como “largo”, es indicativo de un alto nivel de sufrimiento. Si,
por el contrario, percibe el paso del tiempo como “normal” o “corto” es
indicativo de niveles de bienestar o bajo sufrimiento. Consta de evados preguntas
simples: a) “¢Cémo se le hizo el tiempo ayer (esta noche, esta manana, esta tarde):
corto, largo o usted qué dirfa? y b) ¢Por qué?. Su utilidad y validez ha sido probada

en poblacién espafiola (347).

3.3.3- Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) (348): muchas escalas
y test valoran los sintomas fisicos y psiquicos de los pacientes; pero consumen
mucho tiempo y pueden llegar a cansar al paciente. Sin embargo, la elaboracion de
ESAS permite valorar y realizar el seguimiento de los sintomas mas prevalentes
mediante la realizacion de una escala visual analégica para el dolor, somnolencia,
mareo, niuseas o voOmitos, astenia, insomnio, anorexia, disnea, estrefiimiento,

depresion/ansiedad y malestar fisico.

Cada sintoma se puntia de 0 (nada de intensidad) a 10 (maxima intensidad
posible) Este sistema permite que por muy debilitado que pueda estar el paciente
pueda contestar con bastante rigor y especificidad por ser una escala académica y
ademas supone un minimo esfuerzo y concentracion por su parte. Esta escala
también nos sirve para conocer los sintomas mas prevalentes e importantes. La
escala ha sido validad recientemente en la poblacién espafiola por Centeno y

colaboradores. (349, 350)

3.3.4- ESCALA HOSPITALARIA DE ANSIEDAD Y DEPRESION
(HADS) (351): Esta escala fue desarrollada por Zigmond y Snaith en 1983 para
identificar los posibles casos de ansiedad y depresiéon entre pacientes no
psiquiatricos en los hospitales. Se dividi6é en una subescala de ansiedad (HADS-A)
y una subescala de depresion (HADS-D), ambas con 7 items (en total 14
preguntas) La intensidad o frecuencia del sintoma se evalia en una escala de 4
puntos (rango 0-3) con diferentes formulaciones de respuesta. El punto de corte

para cada subescala: 0-7, normal; 8-10, dudoso; y = 11 problema clinico.
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Constituye un test bidimensional, que se ha empleado también en atencién
primaria. Mas breve y facil que otros test empleados pero con similar sensibilidad
y especificidad, en una revision de la literatura acerca de esta escala () se llega a la
conclusiéon de que se trata de un cuestionario que constituye un buen screening
para ansiedad y depresion en pacientes no psiquiatricos pero con patologia fisica
cuya sintomatologia puede confundir el diagnéstico de sintomas de ansiedad y
depresion. En dicha revision también se hallaron evidencias de que tiene las
mismas propiedades si se aplica en poblacién general y en otros contextos (como

en atencion primaria)

3.3.5 - HERRAMIENTA PRISM (Pictorial Representation of Illness and
Self-measure) (352): Se han intentado desarrollar muchas herramientas para
valorar la experiencia del sufrimiento de los pacientes. La representacién PRISM es
una de ellas. Su administracién es simple, rapida y facil, parece una herramienta
adecuada para su utilizacion en cuidados paliativos. Un estudio ha pretendido

adaptarla para su uso en espanol.

Consiste en un folio tamafio Din-A4 con un disco amarillo en su esquina inferior
derecha que representa al paciente y un disco rojo que representa la enfermedad,
separados sus centros por 27 centimetros, lo que se denomina “separacion si
mismo-enfermedad”. El paciente debe colocar el disco rojo para representar el
lugar de la enfermedad en el curso de su vida. Es una medida cuantitativa de la
distancia entre los 2 centros, la distancia mas corta denota mas sufrimiento. Se divide

a los pacientes en 3 niveles de sufrimiento: bajo, moderado y alto.

Se correlaciona con la escala visual analégica de sufrimiento pero no con ESAS.
Permite valorar la percepcion del enfermo de su enfermedad, su nivel de sufrimiento

y cémo afrontan la situacion (figura 22)
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Figura 22. Herramienta PRISM.

Parte 3. PRISM

Por favor imagine que esta pagina en blanco es su vida. y el dirculo amarillo es usted misma. mientras que el circulo rojo representa su enfermedad. {En qué lugar de la
hoja ubicaria el circulo que representa |2 enfermedad. en este momento de su vida? (nota: el grafico a continuacion es una representacion del instrumento, ya que en

25 entrevistas se wtilizd el original)

Si mismo

3.3.6 - ESCALA DE CALIDAD DE VIDA EORTC QLQ-C15-PAL(151): la
European Organisation for Research and Treatment of Cancer (EORTC) y en
concreto el grupo de Calidad de Vida (Quality of Life), desarrollé el cuestionario
de calidad de vida EORTC-QLQ-C30, que consiste en 30 items agrupados en 5
categorfas, que valoran aspectos fisico, emocionales, cognitivos, social. del
enfermo. Este cuestionario se ha utilizado en oncologia y en cuidados paliativos
para la valoracion fisica y psicosocial de los sintomas y la funcionalidad de los
pacientes con cancer. Sin embargo es muy extenso y no fue disenado
especificamente para su uso en cuidados paliativos. Por esta razéon se ha
desarrollado una version abreviada del cuestionario mas adecuada para pacientes
de cuidados paliativos, el EORTC-QLQ-C15-PAL.

Este cuestionario esta formado por 15 items con aquellas cuestiones que son mas
relevantes tanto para el profesional sanitario como para el paciente para su
valoraciéon en cuidados paliativos: funcién fisica y emocional, dolor, fatiga,

nauseas/vomitos, apetito, disnea, insomnio.

Por ello, el QLQ-C15-PAL se recomienda para su utilizacion en el paciente con
cancer avanzado, incurable y con una esperanza de vida de pocos meses, no se
recomienda para pacientes en tratamiento con quimioterapia, radioterapia o cirugfa
pues su valoracion resulta mas completa con el QLQ-C30. A mayor puntuacion

peor Calidad de Vida.

96



MATERIAL Y METODOS

3.3.7 ESCALA BREVE DE ESTRATEGIAS RESILIENTES (Brief Reslient
Coping Scale, BRCS (353), version adaptada al espanol por Limonero et al. (354).
La BRCS consta de cuatro items con cinco categorias de respuesta tipo Likert: "no

nn nmn

me describe en absoluto", "me describe poco", "ni poco ni mucho", "

, "me describe
bastante" y "me describe muy bien", que valoran la frecuencia de la estrategia de
afrontamiento usada (por ejemplo "Busco formas creativas para cambiar las
situaciones dificiles") y cuyas posibles puntuaciones totales fluctian entre 4 y 20.
Segun los autores, una puntuaciéon total igual o inferior a 13 indicarfa baja
resiliencia, mientras que puntuaciones iguales o superiores a 17 serian tributarias de
alta resiliencia. LLa escala presenta una consistencia interna de 0,68 y una fiabilidad
test-retest de 0,71. E1 BRCS es un cuestionario autoadministrado y se cumplimenta

facilmente.

3.3.8 PPS (Palliative Performance Scale) (355-357): Escala funcional paliativa.
Escala de valoracién de capacidad funcional disenada para cuidados paliativos
(frente a Karnofsky y ECOG disenadas para enfermo oncolégico) Es una variante
del Indice de Karnofsky con significacién prondstica. Mide: capacidad de
deambulacién, nivel de actividad y evidencia de enfermedad, nivel de ingesta,
capacidad de cuidarse a si mismo, nivel de conciencia.

No hace referencia a donde se presta la atencién (domicilio/hospital) ni tiene en
cuenta criterios de hospitalizacion del paciente. La capacidad funcional esta
dividida en 11 categorias medidas en niveles descendentes del 10%, desde el

paciente completamente ambulatorio y con buena salud (100%) hasta el éxitus

(0%).

3.3.9 ESCALA BARTHEL (358): escala que permite valorar la autonomia de la
persona para realizar las actividades basicas de la vida diaria (comer, aseo, vestirse,

deambular, trasladarse a cama o sillon, subir o bajar escaleras...)

Evalaa 10 tipos de actividades y clasifica 5 grupos de dependencia. Su utilizacién
es facil y rapida. Segun la puntuacion (de 0 a 100) asi es el grado de dependencia:
100 independencia, 60 o mas dependencia leve, 40-45 moderada, 20- 35 grave, <

20 dependiente total. Es la mas utilizada en el ambito Social y de Dependencia.
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3.3.10 PACIS (359) (Perceived Adjustment to Chronic Illness Scale): La
escala de ajuste percibido de la enfermedad crénica, (PACIS), es un indicador de
la superaciéon, complementaria a otras escalas relacionadas con la calidad de vida.
Los pacientes que calificaron mas esfuerzo para hacer frente a su enfermedad en
PACIS indicaron un uso mas frecuente de las estrategias de afrontamiento en

relacién con los trastornos psicolégicos.

3.3.11 FASES PSICOEMOCIONALES DE KUBLER-ROSS (360). Kiibler-
Ross definié una serie de etapas por las que pasa el enfermo en la ultima fase.
Afirmé que estas etapas no necesariamente suceden en orden, ni todas ellas son
experimentadas por todos los pacientes, pues una persona puede cambiar entre
dos o mas etapas, y volver a hacerlo una o varias veces antes de finalizar. Las 5

etapas que describi6 fueron:

- Negacion: frente al diagnodstico y prondstico de muerte por la enfermedad, el
paciente se resiste a aceptar la realidad de la situacién, se niega a creer que el
asunto tenga algo que ver con ella. Es un mecanismo de defensa. Ia fase de
negacion suele movilizar a los pacientes a buscar opiniones médicas que difieran
de su prondstico, pensar que se han equivocado en el diagndstico e incluso
terapias menos llamativas y/o complementarias fuera del ambito de la Medicina
Cientifica.

- Ira: secundaria a la impotencia que presenta el paciente ante su situacion, cuando
se da cuenta de que ésta es realmente seria, surgen sentimientos de resentimiento,
irritabilidad, ira... echando la culpa de su situaciéon a s mismo, a la familia, la

enfermera, el médico y a casi todo el mundo, Dios incluido.

- Negociacion: en esta fase el enfermo trata de alterar de algin modo su
condicién por la via de un acuerdo que, generalmente, se establece con Dios. El
paciente se hace promesas de cambiar, de mejorar, de hacer las cosas en lo
sucesivo de modo diferente, con la intencién de solucionar asuntos pendientes,

llegar hasta una determinada fecha....obtener un plazo de tiempo. .
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- Depresion: ocurre cuando los acuerdos las promesas no funcionan, el tiempo se
acaba y el paciente tiene que enfrentarse a las diferentes pérdidas asociadas a su
condicién (autonomia, control), y a esto se aflade el miedo....El paciente suele
remitirse entonces a una revision de las cosas inconclusas del pasado y las que no
van a realizarse en el futuro. Surge la desesperanza y, con ella, se altera el animo y

surge la fase depresiva.

- Aceptacion/Adaptacion: cuando el paciente permanece enfermo durante largo
tiempo, seguramente lograra alcanzar esta ultima fase. La depresion deja de ser un
problema y el enfrentamiento de la muerte podra sobrevenir en calma vy

tranquilidad.

3.4 Trabajo de campo

El Trabajo de campo consistié en seleccionar a los pacientes y abordarlos segun el
momento mas idéneo para realizar la entrevista clinica. Para establecer este
momento se tuvo en cuenta la situacion psicoemocional y fisica del paciente y
contando con la familia y con la disposicién organizativa del Equipo de Soporte
en Cuidados Paliativos. Posteriormente se comprobd que los posibles pacientes

seleccionados por este estudio cumplian los criterios de inclusion y exclusion.

Se les explic a cada participante el proposito del estudio en términos sencillos y
comprensibles. Se aclaré que no tendrfa implicaciones para su Salud, ni efectos

secundarios (Primun Non Nocere).

Se les ofrecio la posibilidad que en cualquier momento abandonaran el estudio si
asi lo estimaba conveniente por la razén que fuere. A cada paciente se le facilité el
proceso de reflexién para que aceptara o no entrar en el estudio. No se inici6 la
entrevista clinica hasta no tener la confirmacion del paciente para participar en el

estudio.

Se aporté al conjunto de la informaciéon un modelo de Consentimiento
Informado, especificamente realizado para este estudio estudio y que aprobéd el
Comité de Etica e Investigacion del Centro Hospitalario de referencia, el Hospital

Universitario Rio Hortega de Valladolid. (Ver Anexo I.)
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MATERIAL Y METODOS
Recogida de datos
Debido a la situacion clinica de los pacientes, la entrevista se realizé en funcion de
una valoraciéon constante de la disponibilidad del paciente y de la fatiga fisica y
psicoldgica. En el proceso de la entrevista, de duraciéon de entre 20-30 minutos, el

Equipo de Soporte pregunté al enfermo si queria continuar.

3.5 Procesamiento y Analisis de los datos

Una vez cumplimentados los cuestionarios se procedio a introducir la informacion
recogida en soporte informatico. El programa utilizado para realizar la explotacion
de los datos fue el programa estadistico Statistical Package for the Social Sciencies
(SPSS) en su wversion 21.0. En el tratamiento de la informacién obtenida se han

utilizado diversos enfoques estadisticos:

En primer lugar se lleva a cabo un estudio descriptivo de distribucion de frecuencias
de todas y cada una de las variables cualitativas analizadas, asi como la
correspondiente estadistica descriptiva (medidas de tendencia central y de
dispersién) de las variables cuantitativas incluidas en el estudio (ANALISIS

UNIVARIANTE O UNIVARIADO).

Para estudiar el parametro poblacional a partir de los valores que las variables
ofrecen en los individuos de la muestra, las frecuencias relativas (porcentaje o
proporcién) se acompanan de los respectivos intervalos de confianza (IC) del 95%

para una proporcion.

En segundo lugar se ha realizado un estudio de asociacion entre las variables (ANALISIS
BIVARIANTE Y MULTIVARIANTE) con el fin de analizar la posible relacion,

estadisticamente significativa, entre las variables incluidas en el estudio.

Para ello se han utilizando las pruebas paramétricas y no paramétricas adecuadas
en funciéon de la naturaleza de las variables (cualitativas o cuantitativas)
controladas y se han aplicado los procedimientos y técnicas de analisis oportunas,
teniendo en consideraciéon dos (modelos bivariantes) o mas variables (modelos

multivariantes) simultaneamente.

Por dultimo, indicar que el nivel de significacion estadistica (error) asumido por el

investigador ha sido el 5% (grado de significacion estadistica p<0,05).
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4 RESULTADOS
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41 ESTUDIO DESCRIPTIVO

Variables sociodemograficas.

De 253 enfermos que fueron atendidos en el periodo de estudio, se seleccionaron aquellos
que cumplian los criterios de elegibilidad para el estudio. El resto o no cumplieron los
requisitos de inclusién/exclusion o no estaban en condiciones clinicas para plantear el
estudio. Finalmente, 100 pacientes accedieron a participar en la entrevista y dieron su
consentimiento informado.

La media de edad de la muestra es de 74,4 £ 11,9 afios y rango 37-97,(Fig 23) y un 74% >
de 70 afios. La mayoria de la muestra son varones, casados, con un nivel de estudios bajo
(Fig 24), en situacion laboral de jubilacion (Fig 25), que se consideran religiosos (Fig 20),
siendo el catolicismo la religion practicada, viven en la zona rural y tienen como cuidador
principal al cényuge (Fig 27). La puntuacién del grado de apoyo recibido por el cuidador
es alta, una mediana de 8 (8-9) (Fig 28).
religioso-espiritual es de 6 (3,7— 8) (Tabla 2).

La mediana del grado de ayuda del aspecto

. , Frecuencia | Media * Mediana
Variable Categoria 0
(%) DE (rango)
Edad* 745+ 11,0 | 77 (68,5 — 82,7)
Edad > 70 afios 74 (74%)
Sexo Varén 61(61%)
Mujer 37 (37%)
Diagnéstico Oncolégico Oncolégico 95/95,0
Entrevista Domicilio Domicilio 59/59,0
Estado Civil Casado 63/63,0
Viudo 29/29.0
Soltero 8/8,0
Cuidador Principal Conyuge 78/78,0
Cuidador 4/4,0
Familiares 17/17,0
No tiene 1/1,0
Grado de Apoyo al Cuidador* 82+ 1,6 8 (8-9)
Residencia Rural Rural 69/69,0
Nivel de Estudios Sin estudios 33/33,0
Primarios 48/48,0
Secundarios 9/9,0
Universitarios 10/10,0
Sin estudios/Primarios 81/81,0
Secundarios/Universitarios 19/19,0
Situacién Laboral Jubilado 86/86,6
Empleado 6/6,0
Desempleado 4/4.0
Auténomo 2/2.0
Trabajos Domésticos 2/2,0
Situacion Religiosa Si 87/87
Practican la Religién Si 44/50,6
Grado de ayuda de la religion* 55126 6 (3,7-8)

*Distribuciéon no normal

Tabla 2. Estadisticos descriptivos de la muestra.
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Factores que influyen en la percepcién del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

RESULTADOS

Fig 23: Histograma de frecuencias, Edad (afios).
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Fig 24: Nivel de estudios.
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Fig 25: Situacion Laboral.
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Fig 26: Practica Religiosa.
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Fig 27: Tipo de Cuidador principal.
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Fig 28. Grado percibido de apoyo del Cuidador Principal.
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Variables clinicas.

La mayoria de los pacientes se entrevistaron en el domicilio, con enfermedades oncoldgicas,
con alta conciencia de enfermedad, con un nivel de informacién muy semejante entre los que
estan bien y mal informados, a la mayoria les gusta estar bien informados y con un grado de
satisfaccion alta de la informacion recibida en un 50% (Tabla 3). El tipo de cancer mas
frecuente es el de pulmoén (19 casos, 19%), (Tabla 4 y Fig 29). Las enfermedades no

oncolodgicas son Esclerosis Lateral Amiotréfica, Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica e

RESULTADOS

Insuficiencia Cardiaca. (Ver Tabla 5).

Tabla 3. Estadisticos descriptivos de datos médicos

Variable Categoria Frecuencia (%)
Lugar de la Entrevista Domicilio 59 (59%)
Hospital 41 (41%)
Diagnéstico Oncoldgico 95(95%)
No oncolégico
Conciencia de Enfermedad No hay conciencia de enfermedad 2(2%)
Leve conciencia 14(14%)
Moderada conciencia 21(21%)
Alta conciencia 18(18%)
Alta conciencia y en paz 45(45%)
Conocimiento de Diagnostico No conoce diagnéstico ni prondstico 28(28%)
y Pronoéstico No conoce diagnéstico 4(4%)
No conoce pronéstico 30(30%)
No quiere informacién 4(4%)
Intuye el diagnéstico 3(3%)
Intuye el prondstico 1(1%)
Conoce diagnéstico y pronéstico 24(24%)
Conoce el diagnostico 6(6%)
Le gusta estar bien informado Si 84(84%)
Grado de Satisfaccion con la Poca 3(3%)
Informacion Recibida Algo 13(13%)
Intermedia 36(36%)
Mucha 25(25%)
Excelente 23(23%)
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Tabla 4. Descriptivo de diagnoéstico oncolégico.

30

20

10

Tipo de Tumores Frecz:;:)n “a Tipo de Tumores Frecz:;oe)n “a
SNC 3(3,2) MM 2(2,1)
CyC 7(7,4) Mama 4(42)
Pulmén 19(20,0) Utero 1(1,1)
Gastrico 4(4,2) Ovario 6(6,3)
Pancreas 3(3,2) Renal 5(5,3)
Via biliar 2(2,1) Vejiga 5(5,3)
Higado 1(1,1) Melanoma 2(2,1)
IG 14(14,7) Prostata 7(7,4)
Recto 4(4,2) Linfoma 3(3,2)
Oseo 1(1,1) Sarcoma 2(2,1)
Total 95(100,0)
Fig 29: Descriptivos tipo de tumores por aparatos.
Frecuencia
0
Cabeza Pulmén  Digestivo  Mama  Ginecoldgico Hematoldgico
y cuello Genitourinatio Miscelanea
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Tabla 5. Descriptivo de Diagnéstico no oncolégico.

Diagnostico no

oncolégico Frecuencia (%)
ELA 1(20,0)
EPOC 2(40,0)
IC 2(40,0)
Total 5(100,0)

Existe conciencia de enfermedad en la mayor parte de la muestra estudiada (92%) (Fig 30). Un
63% tiene alta conciencia y dentro de este grupo, un 45 %, a parte de tener alta conciencia se

siente en paz consigo mismo. Tan sélo un 8% no tiene conciencia de enfermedad.

Fig 30. Grado de conciencia de enfermedad.
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En cuanto al grado de informacién (Fig 31), hay que destacar que los porcentajes son similares
en cuanto al grado de informacion respecto al diagndstico y prondstico y no estar informado
sobre situaciéon. Es decir, un 28% no conoce el diagnéstico ni el pronodstico, un 30 % no
conocen el prondstico y un 24% conocen el diagnostico y el pronéstico. En tan solo un 4% no
quiere ser informado. En el momento de la valoraciéon, un 64% no necesitaban ser

informados, y, a un 84% les gustaba estar bien informados en términos generales.

Fig 31: Grado de Informacion.
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En cuanto al grado de satisfaccion de la informacién recibida (Fig 32), casi la mitad, un 48%,
tienen un alto grado o excelente satisfaccion. Es importante tener en cuenta que no fue posible

obtener esta informacién en el 15% del total de los participantes.

Fig 32: Grado de Satisfaccion con la Informacién Recibida.
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Dimension fisica.

Se examind la dimension fisica, segun la escala ESAS (Sistema de evaluaciéon de sintomas de
Edmonton). Cabe destacar que la intensidad promedio de los sintomas fisicos, fue baja 3,3 * 1,6.
En esta dimension fisica, la astenia, la depresion y el malestar fisico, tuvieron las puntuaciones de
medianas mas elevadas. (Ver Tabla 6). La frecuencia de las puntuaciones obtenidas para valorar la

intensidad de cada sintoma se pueden ver en las figuras correspondientes. (Fig 33 a 41).

Tabla 6. Estadisticos descriptivos de la escala ESAS.

Media + DE Mediana (rango)
DOLOR 29%3 2(0 — 6)
SUENO 1,9+2,7 0(0— 3)
VOMITOS 0,6+2,0 0(0-0)
ASTENIA 5,8+3,0 7(3-8)
INSOMNIO 3,0£2,7 3(0-5)
ANOREXIA 3,6£3,0 3(0-7)
DISNEA 1,612,3 0(0-3)
ESTRENIMIENTO 34125 3(1—4)
DEPRESION 47426 5(3-7)
MALESTAR FISICO 52424 5(4—8)
MEDIA 3,316 32 (2,1-4,4)

Fig 33. Descriptivo sintoma dolor.
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Fig 34. Descriptivo sintoma somnolencia.
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Fig 35. Descriptivo sintoma voémitos.
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Fig 36. Descriptivo sintoma astenia.
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Fig 37. Descriptivo sintoma Disnea.
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Fig 38. Descriptivo sintoma insomnio.
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Fig 39. Descriptivo sintoma anorexia.
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Factores que influyen en la percepcion del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

RESULTADOS

Fig 40. Descriptivo sintoma estrefiimiento.
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Dimensién psicoemocional

Los resultados de la dimensiéon de sufrimiento se recogen en la Tabla 7. Todas las variables
cuantitativas presentaron una distribuciéon normal (Fig 41 a 44). La media de sufrimiento segun la
herramienta PRISM fue de 13,1£DE 6,5. Un 76% tuvieron un sufrimiento alto-moderado. Para el
58% la depresion se presenté como un problema clinico y la ansiedad en un 29%. El 56% se sintio
deprimido en el ultimo mes. Respecto al Coste de Adaptacion, un 82 % afirmo que si. E1 66% tuvo
sentimientos de pérdida de control, manifestando como bastante-mucha un 47,1%. El paso del
tiempo lento estuvo presente en un 47%. Respecto a las fases psicoemocionales, un 52% se
encontr6 en fase de aceptacion-adaptacion. La mediana de malestar segin el DME, fue de 5(4-7).
Un 4% de los pacientes reunieron los criterios de Sindrome de Desmoralizacién y un 1% tuvieron

ideas autoliticas. En la mayoria, un 72%, tuvieron pensamientos sobre la muerte.

Tabla 7. Dimension psicoemocional.

Variable Categoria Frec;1enc1a Media £ DE Mediana
(%) (rango)
PRISM preintervencion 13,1 £ 6,5 12 (8 —18)
PRISM preintervencion (Nivel) Bajo 24 (24%)
Medio 45 (45%)
Alto 31 (31%)
PRISM post-intervencion Bajo 24 (24%)
(Nivel) Medio 66 (66%)
Alto 10 (10%)
HAD depresion 11,6 £5,5 12 (7,2 — 16)
Categorizacion | Problema clinico 58(58%)
Dudoso 16(16%)
problema 26(26%)
Normal
HAD ansiedad 7,5+ 4,7 8 (3—11)
Categorizacién | Problema clinico 29(29%)
Dudoso 23(23%)
problema 48(48%)
Normal
Depresion en el ultimo mes St 56 (56%0)
PACIS Si 82 (82%)
Pérdida de Control Si 66(66%)
Grado de Pérdida de Control Nada 14 (21,2%)
Poco 12 (18,2%)
Moderado 9 (13,6%)
Bastante 11 (16,8%)
Mucho 20 (30,3%)
Paso del tiempo lento St 47 (47%)
Kluber Ross (aceptacion) Aceptacion 52 (52%)
Negacién 10(10%)
Ira 4(4,0%)
Depresion 27(27,0%)
Negociacién 5(5,0%)
Esperanza 2(2,0%)
DME 52 %22 5@-17
DME (Segun Nivel) Leve 77 (7T7%)
Moderado- 23 (23%)
intenso
Indice de desmoralizacién de St 4 (4%)
Kisane
Pensamientos sobre la muerte Si 72 (72%0)
EVA pensamientos sobre la 44+3 51-7)
muerte
Pensamientos autoliticos St 1 (1%)
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Factores que influyen en la percepcion del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM
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Fig 41. Distribucién Normal. PRISM preintervencion
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Fig 42. PRISM postintervencion.
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Factores que influyen en la percepcién del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

RESULTADOS

Fig 43. Distribuciéon Normal. Escala HAD-depresion.
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Fig 44. Distribucién Normal. Escala HAD-ansiedad.
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Factores que influyen en la percepcion del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

RESULTADOS

La puntuacion media del grado de sufrimiento medido a través de la herramienta PRISM en la primera
visita fue de 13,1 £ 6,5, lo que corresponde a un sufrimiento moderado. Respecto a los niveles de
sufrimiento en funcién de la categorizacion, un 24% tenfan sufrimiento bajo, un 45% sufrimiento

moderado y un 31% sufrimiento alto (Fig 45).

Fig 45. Herramienta PRISM preintervencion categorizado por niveles de sufrimiento.
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En la valoracion del PRISM postintervencion, la puntuaciéon media fue de 15,5%£5,3. El nivel de
sufrimiento moderado, fue el de mayor porcentaje, 66%. Lo que refleja que a la semana de la

intervencion, se produjo un cambio en los niveles de sufrimiento alto y aumento el de moderado. (Fig

46).
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Factores que influyen en la percepcion del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

RESULTADOS

Fig 46. Niveles de Sufrimiento segun la categorizacion de la herramienta PRISM postintervencion.
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Al comparar la puntuaciéon media de la valoracion de la primera visita con respecto a la segunda,
encontramos que existe una diferencia significativa, p<0.001 de 2,4 puntos, reflejando un menor

grado de sufrimiento tras la realizacion de la visita por el Equipo de Soporte (Fig 47).

Fig 47. Comparacion de medias entre la herramienta PRISM pre y postintervencion.
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Factores que influyen en la percepcion del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

RESULTADOS

Dentro de la dimensién psicoemocional se valoré la esfera de la depresion y ansiedad a través de la
Escala HAD. El punto de corte para cada subescala: 0-7, normal; 8-10, dudoso; y = 11 problema
Clinico. El valor medio de depresion fue de 11,6%%5,5 y de ansiedad de 7,5%4,7. En funcién de la
categorizacion, el analisis muestra que un 58,8% y un 29,0% de la muestra estudiada tenfan un

tenfan un problema clinico de depresion y ansiedad respectivamente, (Fig 48 y 49).

Al realizar la pregunta especifica “sSe encuentra deprimido en las ultimo mes?, Responden que si un

56,0%, lo cual se aproxima a los datos de la escala HAD-depresion.

Fig 48. Categorizacion de la Escala HAD-Depresion.
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Factores que influyen en la percepcion del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

RESULTADOS

Fig 49. Categorizacion de la Escala HAD-Ansiedad.
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Dentro de la valoracion de la dimension psicoemocional, evaluamos la dificultad en el grado de ajuste a
la enfermedad a través de 4 variables: coste en la adaptacion a la enfermedad, pérdida del control,
paso del tiempo lento, Fases de Kubler-Ross y DME. Se completa esta valoracion con el indice de
desmoralizaciéon de Kisanne, los pensamientos de muerte e intensidad de los mismos y las ideas de
autolisis.

Respecto a la dificultad de adaptacién a la enfermedad (PACIS), un 82% respondié que tenia
dificultades para adaptarse a la enfermedad (Fig 50).

Fig 50. Coste de Adaptacion, PACIS.

Porcentajes

122



Factores que influyen en la percepcion del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

RESULTADOS

Respecto a la sensacidn de pérdida de control, un 66% percibian que la situacion se les estaba escapando
de su control con respecto al 34% que no lo sentia asi. De los que contestaron que sf, un 47%

sentfan que la pérdida de control era bastante-mucha, mientras que un 39,4% era poco-nada (Fig

51).

Fig 51. Pérdida de control.
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Para un 47,0% el paso del tiempo era lento y para un 53,0% no. Como causas de tal sensacion las

mas frecuentes fueron los sintomas (25,5 %) y el aburrimiento (19,1%), (Fig 52).
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Factores que influyen en la percepcién del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM
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Fig 52. Causas del paso del tiempo lento.
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La fase psicoemocional (Kibler-.Ross) mas descrita es la de aceptacion con un 52%, seguida por la fase

de depresion con un 27%, (Fig 53 y 54).

Fig 53. Fases Psicoemocionales.
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Factores que influyen en la percepcién del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

RESULTADOS

Fig 54. Fases psicoemocionales categorizadas
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Respecto a la herramienta para Detectar el mwalestar emocional, DME, la puntuacién media en cuanto
al {tem que valora el malestar emocional de 0-10 fue de 5,18+2,222 (Mediana 5), (Ver Tabla 6).

En funcién al punto de corte, donde una puntuacién >=4 se considera sufrimiento, el 77,0%
puntuaban a partir de este corte, por lo que tenian un grado moderado-intenso de sufrimiento o
malestar emocional, (Fig 55). El 95% identifica que tiene preocupaciones importantes, (Fig 506).
Siendo las econdmicas y familiares por este orden las mas frecuentes, 54,7% vy 42,15
respectivamente, (Fig 57). Se podia identificar signos de malestar en un 65%. Siendo los mas

frecuentes los faciales con un 90,8%.
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Factores que influyen en la percepcion del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM
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Fig 55. Detector Malestar Emocional, porcentajes.
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Factores que influyen en la percepcién del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM
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Fig 57. Tipo de preocupaciones detectadas en el Detector de Malestar Emocional
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Factores que influyen en la percepcion del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

RESULTADOS

Respecto al Zndice de desmoralizacion de Kisanne, tan sélo se encontraron 4 casos, 4%, que cumplian los

criterios clinicos (desesperanza, pérdida de significado y distrés existencial).

Un 72% de los pacientes tenfan pensamientos sobre la muerte. Tan s6lo un 26% expresaban tener
miedo. Con una media de valoracién de intensidad del miedo segun escala Visual Analdgica de 4,43
(mediana 5,00), (Grafico 59). Tan sélo un 1% de la muestra tuvieron pensamientos autoliticos,

ninguno lo llevo a cabo.

Fig 59. Intensidad del miedo sobre la muerte, segun EVA
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Dimension Funcional

La Dimension social-funcional, se valord a través de la escala Barthel, el Pronostic Performance Status
(PPS), la Evaluacion de la Calidad de Vida, en una escala de 0-10, a través de la escala visual
analdgica y por una escala especifica de calidad de vida en CP como es la EQRTC QLQ-C15-PAL.

Los resultados de la dimensién de sufrimiento, comparados segun los diferentes intrumentos se

recogen en la Tabla 8.

Tabla 8. Dimension Funcional

. . Frecuencia | Media * Mediana
Variable Categoria o
(%) DE (rango)
Escala Barthel 51,1 + 26,9 50 (30-70)
Escala Barthel Categorizada <20 Total 22 (22)
segun nivel de dependencia 20-35 Grave 12 (12)
40-45 Moderado 20 (20)
= 60 Leve 37(37)
100 Independiente 909)
Performance Pronostic Scale, PPS 49,2+15,9 50(40-60)
Categorizacion nivel pronostico 0-30 Mal pronéstico 22 (22)
del PPS 40-70 Moderado 72 (72)
80-100 Mejor 6 (6)
pronostico
EQRTC-QLQ C15 PAL 320+ 72 32 (27 -37)
EVA Calidad de Vida 5+ 2,0 5(1-9)

La valoracion del nzvel de dependencia realizado a través de la escala Barthel, resulté tener una media de
51,10£26,95. (Tabla 8). Como se puede observar, un 34% se encontraban en situacién de

dependencia grave-total y un 57% con dependencia leve-moderada, (Fig 60).
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Fig 60. Dimension funcional, Barthel por categorias.
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Analizando, por otra parte la valoracion prondstica a través de la escala PPS (Performance Pronostic
Scale), la media de puntuacion fae de 49,2+ 159 | lo que supone un prondstico de supervivencia

moderada (Ver Tabla 8). Por categorfas de supervivencia, un 22% tienen mal prondstico a corto

plazo y el 72% tienen un prondstico moderado, (Fig 61).

Fig 61. Pronéstico segtin la escala PPS.
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La calidad de vida se midi6 a través de la escala EQRTC QLQ-C15-PAL. La puntuacién media fue
de 32,0£7,2, lo que supone una calidad de vida moderada a nivel general de la muestra, (Ver Tabla
7). Se complementa la evaluacién de la calidad de vida a través de la escala Eva (0-10), con una

media de 5+2,0, resultado que coincide con la escala anteriormente citada, (Fig 62).

Fig 62. Calidad de Vida segun Escala Visual Analégica.
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Dimension Religiosa Espiritual
Los resultados de la dimensiin religioso-espiritual se recogen en la tabla 9.

Tabla 9. Dimension Espiritual-Religiosa

Variable Categoria Frecuencia | Media * DE | Mediana
(%) (tango)
Religiosidad SI 87(87)
NO 13 (13,0)
Tipo de Religion Catolica 87 (100)
Practica la Religion ST 44 (50,60 )
NO 43 (49,4)
Grado de ayuda de la 5,512,6 6(1-10)
Religion
Nivel de Espiritualidad Nada 7(7,4)
Poco 12(12,8)
Bastante 79(79,8)
No Espiritual 6(6,38)
Sentimiento de Paz SI 86 (87,8)
NO 12 (12,2)
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RESULTADOS

En la dimension religoso-espiritual, 1a mayoria se manifiestan religiosos 87%, siendo catélicos el 100%,

(Fig 63). De estos un 50,6% son practicantes y un 49,4% no, (Fig 64).

Fig 63. Estado religioso.
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El grado de ayuda medio de la religién es de una intensidad moderada 5,522,6 en una escala de 0-
10, (Fig 65). En un 28%, le supone una gran ayuda, y en un 24,4% de poca ayuda. Cuando se
pregunta por el nivel espiritual en general, un 79,8% se sienten con un nivel de espiritualidad alta,
un 12,8% intermedio y tan solo un 7,4% se siente poco espiritual, (Fig 66). Resultados que

acompafian a la valoracién del sentimiento de paz, ya que un 87,8 % se sienten en paz frente a un

12,2%, (Fig 67).
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Fig 65. Descriptivo del Grado de Ayuda de la Religion.
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Fig 66. Espiritualidad.
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Fig 67. Sentimiento de Paz
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Dimension mecanismos de afrontamiento. Resiliencia.

La valoracion de la resiliencia demostrd que la muestra no fue muy resilente, es decir, no utilizaban los
mecanismos de afrontamiento que exploré la escala. Un 68% puntuaron menor que 13, punto de
referencia para decir que una muestra es resilente, en funcién de la escala utilizada. Un 66% tienen

baja resiliencia, un 28% moderada y tan sélo un 6% son muy resilentes, ( Ver Tabla 10 y Fig 68).

Tabla 10. Dimension Resiliencia

. . Frecuencia | Media * Mediana
Variable Categoria o
(%) DE (rango)

Resiliencia Categorizacion <7 No Resilentes 31(31,0)
8-13 Resiliencia baja 37(37,0)
>14 Resiliencia alta 32(32,0)
Mecanismo de Afrontamiento No me describe 32 (32,0)
Creatividad Me describe poco 18 (18,0)
Ni mucho ni poco 23 (23,0
Me describe bastantes 24 (24,0

Me describe muy bien 3 (3,0)
Mecanismo de Afrontamiento No me describe 12 (12,0)
Control de Emociones Me describe poco 29 (29,0
Ni mucho ni poco 16 (16,0)

Me describe bastantes 32 (32,0
Me describe muy bien 11 (11,0)

Mecanismo de Afrontamiento No me describe 18(18,0)
Crecimiento positivo Me describe poco 27(27,0)
Ni mucho ni poco 19(19,0)
Me describe bastantes 33(33,0)

Me describe muy bien 3(3,0)
Mecanismo de Afrontamiento No me describe 36 (36,0)
Supera las pérdidas Me describe poco 19(19,0)
Ni mucho ni poco 15 (15,0)
Me describe bastantes 24(24,0)

Me describe muy bien 6 (6,0)
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RESULTADOS

En cuanto a los mecanismos de afrontamiento, de las 4 estrategias evaluadas, hubo una frecuencia

semejante en torno al 30%, siendo el mas utilizado el crecimiento positivo (Fig 69,70, 71 y 72).

Fig 68. Descriptivo de nivel de Resiliencia.
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Fig 69. Mecanismos de Afrontamiento. Creatividad.
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Fig 70. Mecanismos de Afrontamiento. Control de emociones.
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Fig 71. Mecanismos de Afrontamiento. Crecimiento positivo
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Fig 72. Mecanismos de Afrontamiento. Supera las pérdidas
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4.2 Analisis inferencial

4.2.1 Edad

Las diferencias segun la variable edad y demas son las siguientes:

.- Respecto al estado civil, en los mayores de 70 afos fueron mas frecuentes los viudos
(37,8% vs 3,8%), mientras que en los menores de 70 lo fueron los casados (80,8% vs 56,8%),

siendo estas diferencias significativas (p = 0,003) (Tabla 11).

.- Analizando el nivel de estudios, en los menores de 70 afios tienen mayor porcentaje los
pacientes con estudios primarios, 46,0% y con estudios universitarios, 23,1%. En los mayores
de 70 afos el mayor porcentaje es para los pacientes sin estudios, 39,25. Siendo estas

diferencias significativas, p = 0,015, (Tabla 11).

Segun el nivel de estudios categorizado, en los mayores de 70 afios existe mayor porcentaje de
pacientes sin estudios-primarios (87,8% vs 61,5%). Siendo estas diferencias significativas, p =

0,007, (Tabla 11).

.- A nivel de situacién laboral, en los mayores de 70 afios el 100% son jubilados frente al

46,2% en los menores. En estos son mas frecuentes las otras situaciones laborales frente a los

mayores. p <0,001, (Tabla 11).

.- El grado de informacién en los menores de 70 afios es el siguiente, considerando que estan
bien informados, o sea que conocen el diagnéstico y el prondstico el porcentaje es de 34,6%
(frente al 20,3 en los mayores). En los mayores de 70 afios es mas frecuente que en los

menores no conocer diagndstico o pronostico (39,2% vs 19,2%). p <0,05 (Tabla 11)

.- En el resto de variables no hubo diferencias significativas (Ver Tablas Anexo 1-10).
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Tabla 11. Diferencias entre edad otras variables.

Soltero 4 (15,4 4 (54
Casado 21 (80,8) 42 (56,8)
Viudo 1(3,8) 28 (37,8)

Sin estudios 4 (154) 29 (39,2)
Primarios 12 (46,2) 36 (48,6)
Secundarios 4 (15,4) 5 (6,8)
Universitarios 6 (23,1) 4 (54

Sin estudios/primarios 16 (61,5 65 (87,8)
Secundarios/Universitario 10 (38,5) 9 (12,2)
Total recuento 26 (100,0 74 (100,0)

Empleado 6(23,1) 0 (0,0) 0,000
Auténomo 2(7,7) 0 (0,0)

Ama de Casa 2(7,7) 0 (0,0

Desempleado 4 (15,4) 0 (0,0

Jubilado 12 (46,2) 74 (100,0)

Total recuento 26 (100,0) 74 (100,0)

0,003

0,015

0,007

No conoce diagnéstico ni 6 (23,1) 22 (29,7) 0,053
prondstico

No conoce diagnéstico 0 (0,0 4 (54
No conoce pronostico 5 (19,2) 25 (33,8)
No quiere informacién 3 (1,5) 11,4
Intuye el diagnéstico 0 (0,0 34,1
Intuye el pronéstico 0 (0,0) 1(1,4)
Conoce diagnéstico y 9 (36,4) 15 (20,3)
pronostico

Conoce diagnostico 3 (11,5) 3 (4,1)
Total recuento 26 (100,0) 74 (100,0)
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4.2.2 Sexo.

La media de edad fue parecida en ambos sexos, en el varén 74,1619,98 y en la mujer
75,00£14,706. No siendo significativo.

.- Hay mas porcentaje de tumores tipo pulmonar, digestivo, genitourinario y de Cabeza y
cuello en el varén. Siendo esta diferencia significativa, p <0,001 (Tabla 12).

.- Respecto a la patologia no oncolégica predomina la EPOC y la ELA en el varén p=0,035
(Tabla 12).

- En el varén hay mayor porcentaje en el domicilio como lugar de la entrevista frente al
hospital. En la mujer el lugar de la entrevista con mayor porcentaje es en el hospital.
Diferencias significativas, p= 0,002 (Tabla 12).

.- Respecto al estado civil, en el varén hay mayor porcentaje de casados mientras que en la
mujer existe un mayor porcentaje de solteras y viudas . Diferencias significativas, p=0,035
(Tabla 12).

.- Respecto al nivel de estudios, existe mayor frecuencia de estudios primarios y secundarios
en el varén (56,5 %, 11,3% respectivamente). Diferencias significativas, p=0,049, (Tabla 12).
.- En lo referente a la situacién religiosa, existe un mayor porcentaje de religiosidad en la mujer
(100,0%). Diferencias significativas, p =0,002, (Tabla 12).

.- Existe mayor porcentaje, en el varén de conciencia de enfermedad moderada y alta.
Mientras en la mujer, existe un mayor porcentaje de desconocimiento de conciencia de
enfermedad. Diferencias significativas, p= 0,011, (Tabla 12).

.- En el resto de variables no hubo diferencias significativas (Tabla Anexo 17-28).
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Tabla 12. Diferencias segun la variable sexo.

0,000

CyC 8(13,6) 2(5,6)
Pulmén 17(28,8) 2(5,6)
Digestivo 19(32,2) 9(25,0)
Mama 0(0,0) 4(11,1)
Ginecoldgico 0(0,0) 7(19,4)
Genito-urinario 13(22,0) 4(11,1)
Hematolégico 0(0,0) 5(13,9)
Miscelanea 2(3,4) 3(8,3)

Total recuento

59(100,0)

95(100,0)

ELA 1(33,0) 0(0,0)
EPOC 2(66,7) 0(0,0)
IC 0(0,0) 2(100,0)

Total recuento

Domicilio

3(100,0%)

2(100,0

44(71,0)

59(59,0)

Hospital

18(29,0)

41(41)0)

Total recuento

62(100,0

100(100,0

Soltero 3(4,8) 8(8,0)
Casado-pareja 45(72,6) 63(63,0)
Viudo 14 (22,6) 29 (29,0)
Total recuento 62(100,0) 100(100,0)

Sin Estudios 15(24,2) 18(47,4)
Primarios 35(56,5) 13(34,2)
Secundatios 7(11,3) 2 (5,3

Universitarios 5,1 5(13,2)

0,000

0,035

0,049

Total recuento

62(87,0)

38(100,0)

No hay conciencia 0(0,0) 2(5,3)
Leve conciencia 6(9,7) 8(21,1)
Moderada conciencia 19(30,0) 2(5,3)
Alta conciencia 10(16,1) 8(21,1)
Alta conciencia y en paz 27(43,5) 18(47,4)

Total recuento

62(100,0)

38(100,0)

Nada 44(73,3) 31(91,2)
Poco 11(18,3) 1(2,9)
Bastante 5(8,3) 2(5,9)
Total recuento 60(100,0) 34(100,0)

0,002

Total recuento 62(100,0) 38(100,0)
Si 49(79,0) 38(100,0)
No 13(21,0) 0(0,0)

0,011
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4.2.3 Lugar de residencia

- La media de edad fue en la zona rural de 73,81+12,620 y en la zona urbana de
75,97%110,275. No siendo significativo.

- En la zona rural existe mayor porcentaje de entrevistas realizadas en el domicilio.
Diferencias significativas, < p 0,05, (Tabla 13).

.- El porcentaje de estudios secundarios y universitarios es superior en el ambito rural. Siendo
significativo, p 0,032, (Tabla 13).

.- La situacién de informacion es semejante en ambos ambitos, sumando todos los estados de
informacién y de desinformacion. (Tabla 13). Por otra parte necesitan mas informacion en el
area urbana, diferencias significativas p 0,017, (Tabla 13).

.- En el resto de variables no existen diferencias significativas, (Tabla Anexos 29-41).

Tabla 13. Diferencias segun la variable ambito de residencia.

Lugar de Entrevista Rural Utrbana Significacion
N (%) N (%)

Domicilio 45 (65,2) 14 (45,2) 0,50

Hospital 24 (34,8) 17 (54,8)

Total recuento 69 (100,0) 31 (100,0)

Nivel de Estudios Rural Urbana

Sin estudios/Primarios 52 (75,4) 29 (93,5) 0,032

Secundarios/Universitarios 17 (24,6) 2 (6,5

Total recuento 69 (100,0) 31 (100,0)

Grado de informacién Rural Utbana

No conoce diagnéstico ni prondstico 14 (20,3) 14 (45,2) 0,034

No conoce diagndstico 4 (5,8) 0 (0,0)

No conoce pronéstico 22 (31,9) 8 (25,8)

No quiere informacién 3 (4,3) 1(3,2)

Intuye el diagnodstico 343 0 (0,0)

Intuye el pronéstico 1(1,4) 0 (0,0

Conoce diagnéstico y prondstico 16 (23,2) 8 (25,8)

Conoce diagnostico 6 (8,7) 0 (0,0)

Total recuento 69 (100,0) 31 (100,0)

Necesita informacion

SI 33 (47,8) 7 (22,0) 0,017

NO 36 (52,3) 24 (77,4

Total recuento 69 (100,0) 31 (100,0)
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4.2.4 Nivel de Estudios

Existen diferencias significativas respecto a la edad, en el grupo de sin estudios o estudios
primarios, hay mayor media de edad, 76,78%8,9. En el grupo de los estudios secundarios-
universitarios la media de edad es menor, 64,69 +17,346. (p=0,008)

- En el grupo de jubilados, existe mayor porcentaje de pacientes sin estudios o primarios,
siendo esta diferencia significativa, p=0,016, (Tabla 14).

.- Los pacientes con mayor formacién tienen mayor porcentaje de necesidad de informacion
(p=0,022). Diferencias significativas, (Tabla 14).

.- En el resto de variables no hubo diferencias significativas, (Tablas Anexo 42-55).

Tabla 14. Diferencias segun la variable nivel de estudios.

Tumores Sin estudios/ptimarios | Secundarios/Universitarios | Significacion
por aparatos N (%) N (%)

Cabeza y Cuello 6(7,8) 4(51,0) 0,005
Pulmén 18(23,4) 1(48,4)

Digestivo 25(32,5) 3(16,7)

Mama 2(2,6) 2(11,1)

Ginecolégico 7(9,1) 0(0,0)

Genitourinario 12(15,6) 5(27,8)

Hematolégico 3(3,9) 2(11,1)

Misceldnea 4(5,2) 1(5,6)

Total recuento 77(100,0) 18(100,0)

Situacion Laboral

Empleado 3(3,7) 3(15,8) 0,016
Auténomo 1(1,2) 1(,3)

Ama de Casa 2(2,5) 0(0,0)

Desempleado 1(1,2) 3(15,8)

Jubilado 74(91,4) 12(63,2)

Total recuento 81(100,0) 19(100,0)

Necesidad de

Informacion

ST 28(34,6) 12(63,2) 0,022
NO 53(65,4) 7(36,8)

Total recuento 81(100,0) 19(100,0)
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4.2.5 Estado Civil

Respecto al estado civil por edad, los viudos son mas ancianos con una media de afios de
80,83£8,465, los casados-pareja tienen una media de edad algo menor, 73,49+10,473 y los
mas jovenes son los solteros, con una media de 59,25£17,750. Estas diferencias son
significativas (p=0,000).

.- Por sexo, los varones predomina la situacion de casados. En la muestra hay mas solteras, y
viudas. Significacion estadistica, p 0,035, (Tabla 15).

.- Los pacientes casados-pareja se encuentran en mayor porcentaje en el domicilio, junto con
los solteros. En el hospital hay mayor porcentaje de viudos. Diferencias significativas (p=
0,023), (Tabla 15).

.- Respecto al tipo de cuidadores principales, los solteros y viudos son cuidados por la familia
mientras los casados por el conyuge. Diferencias significativas, (p= 0,000), (Tabla 15).

.- Analizando el nivel de estudios, los casados y viudos son los que mayor porcentaje de
estudios primarios tienen. Son los solteros los que tienen mayor porcentaje en estudios
universitarios. Significacion estadistica,( p =0,022), (Tabla 15).

- En cuanto a la situacion laboral, los solteros tienen mayor porcentaje en empleo y
desempleo. Mientras los casados y viudos se encuentran en mayor porcentaje en la jubilacion.
Significacion estadistica, (p= 0,022), (Tabla 15).

.- En funcién de la conciencia de enfermedad, los que mayor conciencia de enfermedad tienen
son los casados y viudos. Los casados ademas de tener alta conciencia de enfermedad, son los
que mayor porcentaje de sensacion de paz tienen. Los viudos tienen una proporcion semejante
entre tener y no tener conciencia de enfermedad. Diferencias significativas, (p= 0,043), (Tabla

15).
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.- En el resto de variables, no hubo diferencias significativas, (Tablas Anexo 56-60).

Tabla 15. Diferencias segun la variable estado civil.

Sexo Soltero | Casado/pareja Viudo Significacion.
N (%) N (%) N (%)

Hombre 3(37,5) 45(71,4) 14(48,3) 0,035

Mujer 5(62,5) 18(28.6) 15(51,7)

Total 8(100,0) 63(100,0) 29(100,0)

Estado Civil

Lugar Entrevista 0,000

Entrevista Domicilio 5 (62,5) 43 (68,3) 11(37,9)

Entrevista Hospital 3(37,5) 20031,7) 18(62,1)

Total recuento 8(100,0) 63(100,0) 29(100,0)

Estado Civil

Cuidador Principal 0,000

Familia 5 (62,5) 4(6,3) 8(27,6)

Cuidador 0(0,0) 0(0,0) 4(13,8)

Conyuge 337,5)) 58(92,1) 17(58,6)

No tiene 0(0,0) 1(1,6) 0(0,0)

Total recuento 8(100,0) 63(100,0) 29(100,0)

Estado Civil

Nivel de Estudios 0,022

Sin Estudios 2 (25,0) 15(23.8) 16 (55,2)

Primarios 3(37,5) 36(57,1) 9(31,0)

Secundarios 0(0,0) 7(11,0) 2(6,9)

Universitarios 3(37,5) 5(7,9) 2(6,9)

Total recuento 8(100,0) 63(100,0) 29(100,0)

Estado Civil

Conciencia Enfermedad 0,043

Sin conciencia 0 (0,0) 0(0,0) 2 (6,9)

Leve 2(25,0) 6(9,5) 6(20,7)

Moderada 1(12,5) 12(19,0) 8(27,6)

Alta 0(0,0) 12(19,0) 6(20,7)

Altay en paz 5(62,5) 33(52,4) 7(24,1)

Total recuento 8(100,0) 63(100,0) 29(100,0)
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4.2.6 Segun la conciencia de enfermedad.

Existen diferencias significativas en funciéon de la edad, en el grupo de baja-moderada
conciencia de enfermedad, la media de edad es de 78,41£10,668, mientras que en el grupo de
alta conciencia y sentimiento de estar en paz es de 72,17+£12,113, (p=0,011).

- En funcién del tipo de tumor existen diferencias significativas en cuanto al grado de
conciencia de enfermedad. Los pacientes con tumores de pulmén, mama y hematologicos
tienen alta conciencia de enfermedad y sensacion de estar en paz, mientras que los tumores de
cabeza y cuello, digestivo, genitourinario y ginecolégico tienen una baja-moderada conciencia
de enfermedad. (p=0,003), (Tabla 10).

. - En funcién del lugar de la entrevista, los pacientes entrevistados en el domicilio tienen una
mayor conciencia de enfermedad, mientras los del hospital menor conciencia. (p=0,014),
(Tabla 10).

.- Respecto a la situacion civil, los viudos y solteros son los que menos conciencia de
enfermedad presentan. LLos casados tienen una mayor conciencia de enfermedad, (p=0,049),
(Tabla 10).

- Los pacientes que tienen mas informacion sobre el diagnéstico/prondstico tienen mayor
conciencia de enfermedad y sentimiento de paz. Los que no estan informados, no conocen
diagndstico o prondstico, tienen menor conciencia de enfermedad y sentimiento de paz,
p=0,000. Los pacientes que no quieren informacion, tienen mayor sentimiento de paz.

.- Los pacientes que les gusta estar bien informados, tienen mayor conciencia de enfermedad y
sentimiento de paz. Tendencia a la significaciéon p=0,082, (Tabla 16).

.- Los pacientes con mayor conciencia de enfermedad y sentimiento de paz, se encuentran con
mayor satisfacciéon de la informacion recibida, p=0,000. Por otra parte los pacientes con
mayor conciencia de enfermedad, son los que mayor pérdida de control presentan, p=0,000.

.- Los pacientes con baja-moderada conciencia de enfermedad, presentan menor frecuencia de
causas del paso del tiempo lento (sintomas, aburrimiento, pérdida de autonomia), siendo
mayor en los que tienen alta conciencia de enfermedad. No significativa, pero con tendencia a

la significacion, p 0,063. (Tabla 16).
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Factores que influyen en la percepcion del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

.- Respecto al resto de variables, no se encontraron diferencias significativas (Tabla Anexo 67-

75).

Tabla 16. Resultados inferencia. Diferencias segtn conciencia de enfermedad.

RESULTADOS

Cabeza y Cuello 8(21,6) 2(3,4)
Pulmén 4(10,8) 15(25,9)
Digestivo 13(35,1) 15(25,9)
Mama 1(2,7) 3(5,2)
Ginecolégico 3(8,1) 4(6,9)
Genito-urigario 8(21,6) 9(15,5)
Hc?matf)légmo 0(0,0) 5(8,6)
Miscelanea 0(0,0) 5(8,6)
Total 37(100,0) 58(100,0)
Significacién

Domicilio 16(43,2) 43(68,3)
Hospital 21(56,8) 2031,7)
Total 37(100,0) 63(100,0)

Significacion

Soltero 3(8,1) 5(7,9)
Casado-pareja 18(48,6) 45(71,4)
Viudo 16(43,2) 13(20,06)
Total 37(100,0) 63(100,0)
Significacién 0,049
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Factores que influyen en la percepcion del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

RESULTADOS

No conoce diagnéstico ni prondstico 26(70,3) 2(3,2)
No conoce diagnéstico 3(8,1) 1(1,0)
No conoce pronéstico 7(18,9) 23(36,5)
No quiere informacién 12,7 3(4,8)
Intuye el diagndstico 0(0,0) 3(4,8)
Intuye el prondstico 0(0,0) 1(1,6)
Conocen diagnéstico y prondstico 0(0,0) 24(38,1)
Conoce diagnéstico 0(0,0) 6(9,5)
Total 37(100,0) 63(100,0)
Significacion 0,000

Si 28(75,7) 56(88,9)
No 9(24,3) 7(1,1)
Total 37(100,0) 63(100,0)
Significacion 0,082

Poco 38,1 0(0,0)
Algo 8(21,6) 5(7,9)
Intermedio 19(51,4) 17(27,0)
Mucho 5(13,5) 20(31,7)
Excelente 2(5,4) 21(33,3)
Total 37(100,0) 63(100,0)
Significacion

Si 16(43,2) 50(79,4)
No 21(56,8) 13(20,6)
Total 37(100,0) 63(100,0)

Significaciéon

0,000

No causa 8(47,1) 11(36,7)
Sintomas 4(23,5) 8(26,7)
A!)ur.ﬂmlento ) 3 (1 7’ 6) 6 (20,0)
Pérdida de autonomia
Duel L 0(0,0) 5(16,7)
uelo patolégico

2(11,8) 0(0,0)
Total 17(100,0) 30(100,0)
Significacion 0,063
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RESULTADOS

4.2.7 Grado de informacion

.- Hubo diferencias, no significativas, respecto a la edad. En el grupo que no estaban
informados, segun la categorizacion realizada, la media de edad fue de 75,24+12,481 y en el
que esta informado de 72,03+£10,536.

.- A excepciodn del grado de satisfaccion por la informacion recibida, no hubo diferencias en el
resto de variables socio-demograficas estudiadas, (Tablas Anexos 76-90).

.- Respecto al grado de satisfaccion por la informacién recibida, los que estan informados

tienen mayor grado de satisfaccion. Diferencias significativas (p<<0,005), (Tabla 17)

Tabla 17. Diferencias segtin el grado de informacion

Grado de Satisfaccion | No tiene informacién | Tiene informacion Significacién
de la informacion N (%) N (%)
recibida
Poco 3(4,5) 0(0,0) 0,000
Algo 13(19,7) 0(0,0)
Intermedio 27(40,9) 9(26,5)
Mucho 11(16,7) 14(41,2)
Excelente 12(18,2) 11(32,4)
Total 66(100,0) 34(100,0)

4.2.8 Estado Religioso

.- La edad media en funcién de la situacion religiosa tuvo diferencias, no significativas. En el
grupo religioso la media fue de 74,68+12,121 y en no religioso de 73,15+10,938.

.- Hubo diferencias significativas en lo que respecta al lugar de la entrevista, grado de
informacion, espiritualidad y sentimiento de paz. En el resto no hubo diferencias significativas,
(Tablas Anexo del 91 al 94).

.- Respecto al lugar de la entrevista, tienen un porcentaje mayor de religiosidad, los que se
entrevistaron en el hospital respecto al domicilio. Significacién estadistica, (p= 0,009), (Tabla
18).

.- Existe un mayor porcentaje de sentimiento de espiritualidad alta en los religiosos.
Diferencias significativas, (p= 0,001), (Tabla 18).

.- En cuanto al sentimiento de paz, son los religiosos los que tienen mayor porcentaje sobre

los no religiosos. Diferencias significativas, (p< 0,050), (Tabla 18).
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Factores que influyen en la percepcion del sufrimiento en pacientes con enfermedad

avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

Tabla 18. Resultados inferencia. Diferencias segtin estado religioso

RESULTADOS

Domicilio

47(54,0)

12(92,3)

Hospital

40(46,0)

1(7,7)

Total recuento

No conoce diagnéstico ni prondstico

87(100,0)

24(27,6)

13(100,0)

4(30,8)

0,009

No conoce diagnéstico 1(1,1) 3(23,1)
No conoce pronostico 29(33,3) 1(7,7)
No quiere informacion 4(4,6) 0(0,0)
Intuye el diagnéstico 33,4 0(0,0)
Intuye el pronéstico 1(1,1) 0(0,0)
Conoce diagnostico y poco 19(21,8) 5(38,5)
Total recuento 87(100,0) 13(100,0)
| Nivel de Espiritualidad | [~ ]
Nada 69(84,1) 6(50,0) 0,001
Poco 6(7,3) 6(50,0)
Bastante 7(8,5) 0(0,0)
Total recuento 82(100,0) 13(100,0)
| SendmiencodePaz | [~ ]
SI 77(90,6) 9(69,2) 0,005
NO 89,4 4(30,8)
Total recuento 85(100,0) 13(100,0)
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4.3 Analisis inferencial de las diferentes dimensiones con

las variables clinicas.

Relacion entre la dimensidn fisica y demas variables.
4.3.1 Edad

No existen diferencias estadisticamente significativas por edad para la dimension fisica

valorada segun la escala ESAS a través de la Escala Visual Analégica (Tabla Anexo 95).
4.3.2 Sexo

En la mujer la depresion es significativamente mayor que en el hombre (p=0,005), mientras
que el dolor presenta una tendencia no significativa a ser mas alto en el hombre (p=0,08)

(Tabla 19).

Tabla 19. Diferencias segiin Sexo y sintomas fisicos.

Sexo Media/Desviacion tipica Significacion

EVA dolor Hombre 3,273,074 NS (0,08)
Mujer 2,21+2,858

EVA somnolencia Hombre 2,11+£2,741 NS
Mujer 1,50+2,607

EVA vémitos Hombre ,5241,734 NS
Mujer , 7412321

EVA astenia Hombre 5,821+3,033 NS
Mujer 5,79£3,051

EVA insomnio Hombre 3,13£2,767 NS
Mujer 2,792,791

EVA anorexia Hombre 3,691+3,087 NS
Mujer 3,39+2,881

EVA disnea Hombre 1,76+2,520 NS
Mujer 1,45+2,049

EVA estrefiimiento Hombre 31612523 NS
Mujer 3,11£2,555

EVA depresion Hombre 4,08+2,760 0,005
Mujer 5,58+2,189

EVA malestar fisico | Hombre 5,102,468 NS
Mujer 54712251

151



RESULTADOS

4.3.3 Diagndstico
Existen diferencias entre la patologia oncoldgica y no oncoldgica en el dolor (superior en el

diagndstico oncolégico) y en la disnea (superior en el no oncoldgico), (Tabla 20).

Tabla 20. Diferencias segtin diagnéstico y sintomas fisicos.

DIAGNOSTICO Deswl'\::id(')lz/tipica gniicacion

EVA dolor Oncoldgico 3,0213,028 <0,001
No oncolégico 0,00£0,000

EVA somnolencia Oncolégico 1,87£2,730 NS
No oncolégico 2,00£2,121

EVA vémitos Oncoldgico 0,561,906 NS
No oncolégico 1,403,130

EVA astenia Oncolégico 5,843,050 NS
No oncolégico 5,20£2,683

EVA insomnio Oncolégico 3,022,775 NS
No oncolégico 2,60£2,881

EVA anorexia Oncolégico 3,5713,023 NS
No oncolégico 3,80£2,775

EVA disnea Oncolégico 1,51£2,240 0,012
No oncolégico 420+3,114

EVA estrefiimiento Oncoldgico 3,1442,575 NS
No oncolégico 3,20+1,304

EVA depresion Oncoldgico 4,66£2,587 NS
No oncolégico 4,404,037

EVA malestar fisico Oncoldgico 5,19+2.420 NS
No oncolégico 6,20%+1,304

4.3.4 Lugar de entrevista

No existen diferencias estadisticamente significativas en relacion al lugar de la entrevista en la

dimension fisica EVA (Tabla Anexo 90).
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4.3.5 Lugar de residencia

El malestar fisico segin la escala EVA fue significativamente mayor en el medio urbano

(p=0,005) (Tabla 21).

Tabla 21. Diferencias segun el lugar de residencia.

LUGAR DE RESIDENCIA Deswl.‘:;dgs/t ipica Significacién

EVA dolor RURAL 2,91£3,028 NS
URBANA 2,77%3,063

EVA somnolencia RURAL 1,942,673 NS
URBANA 1,74+2,781

EVA vémitos RURAL 0,54+1,803 NS
URBANA 0,74+2,323

EVA astenia RURAL 5,81+3,117 NS
URBANA 5,81+2,857

EVA insomnio RURAL 3,23+2.931 NS
URBANA 2,48+2,322

EVA anorexia RURAL 3,80+2,943 NS
URBANA 3,10£3,113

EVA disnea RURAL 1,642,382 NS
URBANA 1,65+2,303

EVA estrefiimiento RURAL 3,10+2,462 NS
URBANA 3,23+2,692

EVA depresion RURAL 4,51£2,790 NS
URBANA 4,97+2.316

EVA malestar fisico RURAL 4,80+2,489 0,005
URBANA 6,23+1,802
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4.3.6 Nivel de estudios

El malestar fisico y los vomitos puntuaron significativamente mas en el grupo con menor nivel
de estudios, mientras que el estrefiimiento presenta cifras mayores (tendencia no significativa)

en los sujetos con mayor nivel de estudios) (Tabla 22).

Tabla 22. Diferencias segun el nivel de estudios

NIVEL DE ESTUDIOS Deswl.\:cei‘lfs/t ipica | Significacion

EVA dolor Sin estudios/primatios 2,94+3,144 NS
Secundarios/universitarios 2,58+2.501

EVA somnolencia Sin estudios/primatios 2,04£2,759 NS
Secundatios/universitarios 1,21+2,.347

EVA vémitos Sin estudios/primarios 0,72+2,164 0,022
Secundatios/universitarios 0,11£0,459

EVA astenia Sin estudios/primarios 5,78+3,114 NS
Secundarios/universitarios 5,95+2,677

EVA insomnio Sin estudios/primarios 3,052,774 NS
Secundatios/universitarios 2,792,800

EVA anorexia Sin estudios/primatios 3,5243.139 NS
Secundarios/universitarios 3,841+2363

EVA disnea Sin estudios/primatios 1,722,461 NS
Secundatios/universitarios 1,32+1,797

EVA estrefiimiento Sin estudios/primatios 2,932,494 NS(0,08)
Secundatios/universitatrios 4,05%2,505

EVA depresion Sin estudios/primatios 4.81£2.496 NS
Secundatios/universitatrios 3,95£3,205

EVA malestar fisico Sin estudios/primatios 5,51+2,265 0,020
Secundarios/universitarios 411+2,601
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4.3.7 Estado religioso

La disnea y la depresion son significativamente superiores en los religiosos, mientras que el

dolor presenta una tendencia no significativa en el mismo sentido en los no religiosos., (Tabla

23).

Tabla 23. Diferencias segun el estado religioso.

RELIGIOSO ESPIRITUAL Media/Desviacion tipica. Significacion

EVA dolor SI 2,67%2,952 NS(0,08)
NO 4,23%3.270

EVA somnolencia SI 1,90£2,758 NS
NO 1,77+2,315

EVA vémitos SI 0,672,095 NS
NO 0,15+0,555

EVA astenia SI 5,90£2,957 NS
NO 5,23+3,516

EVA insomnio SI 3,00£2,861 NS
NO 3,00£2,121

EVA anorexia SI 3,5213,053 NS
NO 4,00£2,677

EVA disnea SI 1,77+2,443 0,033
NO 0,77+1,301

EVA estrefiimiento | SI 3,05+2,588 NS
NO 3,77+2,006

EVA depresion SI 4,86+2,557 0,038
NO 3,23%2,920

EVA malestar fisico | SI 5,11£2,399 NS
NO 6,08+2,178

4.3.8Practica religiosa.

En lo referente a la practica religiosa no existen diferencias significativas (Tabla Apéndice 97).
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4.3.9 Conciencia de enfermedad

El dolor y los vomitos presentan tendencias no significativas a ser superiores en los sujetos

con menor conciencia (Tabla 24).

Tabla 24. Diferencias segun el grado de conciencia de enfermedad.

CONCIENCIA DE ENFERMEDAD 1-\/Ie.d’ia/' g Significacion
Desviacion tipica

EVA dolor Baja-Moderada 3,5413,033 NS (0,08)
Alta y en paz 2,48+2.972

EVA somnolencia Baja-Moderada 1,9242,564 NS
Alta y en paz 1,86%2,787

EVA vémitos Baja-Moderada 1,112,558 NS (0,09)
Alta y en paz 0,30%1,466

EVA astenia Baja-Moderada 5,95+3,188 NS
Alta y en paz 5,7312,947

EVA insomnio Baja-Moderada 3,16+2,662 NS
Alta y en paz 2,90+2,844

EVA anorexia Baja-Moderada 3,54+3.202 NS
Alta y en paz 3,602,899

EVA disnea Baja-Moderada 1,81+2.470 NS
Alta y en paz 1,54£2,285

EVA estrefiimiento Baja-Moderada 3,46+2.987 NS
Alta y en paz 2,95%2,210

EVA depresion Baja-Moderada 4.95+2 449 NS
Alta y en paz 4,48%2,764

EVA malestar fisico Baja-Moderada 5,46+2.479 NS
Alta y en paz 5,112,336
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4.3.10 Grado de informacion

El dolor y los vomitos son significativamente mayores en los sujetos que no tienen

informacion, (Tabla 25).

Tabla 25. Diferencias segun el grado de informacion.

GRADO DE INFORMACION Media/ Significacion
Desviacion tipica

EVA dolor No tiene informacién 3,4813,114 0,002
Tiene informacién 1,68+2,471

EVA somnolencia No tiene informacién 1,59+2.430 NS
Tiene informacién 2,44+3106

EVA vémitos No tiene informacién 0,91+2,371 0,003
Tiene informacion 0,00£0,000

EVA astenia No tiene informacién 5,7943.041 NS
Tiene informacion 5,85+3,036

EVA insomnio No tiene informacion 3,06£2,636 NS
Tiene informacion 2,88+3,043

EVA anorexia No tiene informacion 3,3513,140 NS
Tiene informacién 4,03£2,691

EVA disnea No tiene informacion 1,67£2,336 NS
Tiene informacién 1,592,401

EVA estrefiimiento | No tiene informacién 3,26+2,736 NS
Tiene informacién 2,91+2,065

EVA deptesion No tiene informacion 47142653 NS
Tiene informacién 4,53%2,677

EVA malestar fisico | No tiene informacién 5,41£2,307 NS
Tiene informacién 491£2,527
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4.3.11 Necesidad de informacion

El insomnio y la anorexia son significativamente mayores en los sujetos que necesitan

informacién, mientras que el malestar fisico en los que no necesitan informacién, (Tabla 20).

Tabla 26. Diferencias segun la necesidad de informacion.

NECESITA INFORMACION Me.d,la/ . Significacién
Desviacion tipica

EVA dolor SI 2,48+2,819 NS
NO 3,13+3,149

EVA somnolencia SI 1,53+1,710 NS
NO 2,12%3,179

EVA vémitos SI 0,90+2,458 NS
NO 0,40+1,554

EVA astenia SI 6,20+2,875 NS
NO 5,55+3,116

EVA insomnio SI 3,8312,978 0,014
NO 2,45%2,494

EVA anotexia SI 4,73%2,746 0,002
NO 2,82%2,937

EVA disnea SI 1,28+1,935 NS
NO 1,88+2,572

EVA estrefiimiento | SI 3,18+2,135 NS
NO 3,1242,768

EVA depresion SI 4,90+2,373 NS
NO 4,48+2,825

EVA malestar fisico | SI 4,55+2,025 0,017
NO 5,70+2,506
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4.3.12 Diferencias segun si le gusta estar bien informado

No existieron diferencias significativas (Tabla Anexo 98).

4.3.13 Sentimiento de paz

ILa somnolencia y la astenia son significativamente mayores en los sujetos que no tienen

sentimiento de paz, (Tabla 27).

Tabla 27. Diferencias segtin el sentimiento de paz.

SENTIMIENTO DE PAZ Media/ Significacién
Desviacion tipica

EVA dolor SI 2,98+3,064 NS
NO 2,42%2,937

EVA somnolencia SI 1,74%2,586 0,088
NO 3,17+3,326

EVA vémitos SI 0,64%2,092 NS
NO 0,42+0,996

EVA astenia SI 5,553,108 0,000
NO 8,080,669

EVA insomnio SI 2,97+2.822 NS
NO 3,33+2,674

EVA anotexia SI 3,47+2.953 NS
NO 3,92+3,370

EVA disnea SI 1,70£2,337 NS
NO 1,3342,640

EVA estrefiimiento SI 3,07+2.566 NS
NO 3,58+2,392

EVA depresion SI 4,58+2,755 NS
NO 5,00+1,954

EVA malestar fisico SI 5,26+2.417 NS
NO 5,25+2,417

159



RESULTADOS

4.3.14 Diferencias segun sentirse deprimido en el ultimo mes

La astenia, el insomnio y la depresiéon son significativamente mayores en los sujetos que
estaban deprimidos en el ultimo mes. LLa anorexia también es mayor en este grupo, tendiendo

a la significacion, (Tabla 28).

Tabla 28. Diferencias segtin sentirse deprimido en el tltimo mes.

DEPRIMIDO EN EL ULTIMO MES Media/ Significacién
Desviacion tipica

EVA dolor SI 3,02+3,054 NS
NO 2,68%3,010

EVA somnolencia ST 2,052,504 NS
NO 1,66+2,933

EVA vémitos SI 0,77+2,382 NS
NO 0,39+1,262

EVA astenia SI 6,8412,514 0,000
NO 4,503,136

EVA insomnio SI 3,71+2,801 0,003
NO 2,09+2,467

EVA anorexia SI 4,09+3,011 NS (0,055)
NO 2,93+2,889

EVA disnea SI 1,9612,628 NS
NO 1,23+1,878

EVA estrefiimiento SI 3,462,320 NS
NO 2,73%2,731

EVA depresion SI 5,89%1,580 0,000
NO 3,07+2,897

EVA malestar fisico SI 5,6411,853 NS
NO 4,73%2,864
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4.3.15 Paso del tiempo lento.

La astenia es significativamente mayor en los sujetos que tienen sensacioén del paso del tiempo

lento y la depresion con tendencia a la significacion, (Tabla 29).

Tabla 29. Diferencias segun el paso del tiempo lento.

PASO DEL TIEMPO LENTO Media/ Significacion
Desviacion tipica

EVA dolor SI 2,55%3,119 NS
NO 3,152,938

EVA somnolencia ST 2,11£2,768 NS
NO 1,68+2,637

EVA vémitos SI 0,60£1,952 NS
NO 0,60%2,003

EVA astenia ST 6,43+2,764 0,050
NO 5,26+3,163

EVA insomnio SI 3,17+2,831 NS
NO 2,852,727

EVA anorexia SI 3,79£3,196 NS
NO 3,40%2,831

EVA disnea SI 2,00£2,571 NS
NO 1,32+2,101

EVA estrefiimiento SI 3,15£2,613 NS
NO 3,1342,465

EVA depresion SI 5,13+2,223 0,090
NO 4,23+2,933

EVA malestar fisico | SI 5,322,218 NS
NO 5,17%2,540
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4.3.16 Coste de adaptacion a la enfermedad.

El malestar fisico es significativamente mayor en los sujetos que tienen coste de adaptacion a

la enfermedad, (Tabla 30).

Tabla 30. Diferencias segtn el coste de adaptacion a la enfermedad.

PACIS Media/ Significacion
Desviacion tipica

EVA dolor SI 3,10£3,117 NS
NO 1,83%2,358

EVA somnolencia ST 2,04£2,826 NS
NO 1,1741,886

EVA vémitos SI 0,71£2,152 NS
NO 0,110,471

EVA astenia SI 5,87%2,980 NS
NO 5,56+3,294

EVA insomnio SI 3,002,802 NS
NO 3,00+2,679

EVA anotexia SI 3,523,019 NS
NO 3,83+2,975

EVA disnea SI 1,74£2,418 NS
NO 1,17£1,978

EVA estrefiimiento SI 3,182,460 NS
NO 2,942,859

EVA depresion SI 4,85+2, 644 NS
NO 3,72+2,539

EVA malestar fisico SI 5,51%2,251 0,034
NO 4,00£2,635
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4.3.17 Fases psicoldgicas de Kiibler-Ross

LLa somnolencia, la astenia, el estrefiimiento y la depresién son significativamente mayores en
los sujetos que no estan en fase de aceptacion. También las nauseas y vomitos y el insomnio,

estas diferencias tienden a la significacion, (Tabla 31).

Tabla 31. Diferencias segun las fases psicoemocionales dicotomizadas.

Fases de Kluber Ross (dicotomico) D Meﬂl a/’ : Significacion
esviacion tipica

EVA dolor ACEPTACION 2,55+3,152 NS
OTROS (Resto) 3,17+2,898

EVA somnolencia ACEPTACION 1,2742,359 0,024
OTROS (Resto) 2,502,925

EVA nauseas vomitos | ACEPTACION 0,2241,045 NS(0,086)
OTROS (Resto) 0,832,300

EVA astenia ACEPTACION 5,16+3,146 0,034
OTROS (Resto) 6,4412,767

EVA insomnio ACEPTACION 2,47+2,633 NS(0,080)
OTROS (Resto) 3,482,806

EVA anorexia ACEPTACION 3,24+3,024 NS
OTROS (Resto) 3,85+2,932

EVA disnea ACEPTACION 1,29£2,013 NS
OTROS (Resto) 1,98+2,646

EVA estrefiimiento ACEPTACION 2,63+2.289 0,035
OTROS (Resto) 3,712,681

EVA depresion ACEPTACION 3,902,921 0,005
OTROS (Resto) 5,40%2,101

EVA malestar fisico ACEPTACION 5,14+2.554 NS
OTROS (Resto) 5,35+2,236
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4.3.18 Sufrimiento evaluado a través de la herramienta DME por
categorias.

Los pacientes con sufrimiento moderado-alto puntuaron con mayor intensidad media en los
siguientes sintomas: vomitos, anorexia y disnea. Los que tenfan sufrimiento leve: dolor,
somnolencia, astenia, disnea, depresion, calidad de vida, malestar fisico.

Estas diferencias son significativas para los siguientes sintomas, (Tabla 32).

Tabla 32 Diferencias segtin el Detector de Malestar Emocional

DETECTOR MALESTER EMOCIONAL (DME) DMefha./, 8 o
. esviacion Significacién

categorizado tipica

EVA dolor <0=4 sufrimiento moderado-intenso 2,71£2.955 0,015
>4 sufrimiento leve 3,18+3,172

EVA somnolencia <0=4 sufrimiento moderado-intenso 1,84+2,686 NS
>4 sufrimiento leve 2,09+2.810

EVA nauseas vomitos <o0=4% sufrimiento moderado-intenso 0,75+2,213 NS
>4 sufrimiento leve 0,090,426

EVA astenia <0=4 sufrimiento modetrado-intenso 5,56%3,168 NS§(0,090)
>4 sufrimiento leve 6,6412,401

EVA insomnio <o0=4 sufrimiento moderado-intenso 2,73+2.713 NS
>4 sufrimiento leve 3,77%£2,793

EVA anotexia <0=4 sufrimiento modetrado-intenso 3,60£3,092 NS
>4 sufrimiento leve 3,64+2,735

EVA disnea <o0=4 sufrimiento moderado-intenso 1,77%2,378 NS
>4 sufrimiento leve 1,27£2,272

EVA estrefiimiento <0=4 sufrimiento moderado-intenso 2,83%2.435 0,040
>4 sufrimiento leve 4,18+2,648

EVA depresion <o0=4% sufrimiento moderado-intenso 4,14%2.574 0,000
>4 sufrimiento leve 6,411£2.218

EVA malestar fisico <0=4 sufrimiento moderado-intenso 49942 370 0,038
>4 sufrimiento leve 6,18+2,281
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4.3.19 Presencia de preocupaciones en el Detector de Malestar Emocional.

La astenia, estrefiimiento, depresién y malestar fisico son significativamente mayor en los
sujetos que tienen mayor % en los pacientes con preocupaciones. Las nauseas y lo vomitos

también pero con tendencia a la significacion, (Tabla 33).

Tabla 33. Diferencias entre la dimension fisica y las preocupaciones del DME.

Preocupaciones segun el DME D Meﬂl a/’ : Significacion
esviacion tipica

EVA dolor SI 2,821+2,964 NS
NO 3,80+4,324

EVA somnolencia SI 1,98+2,729 P=0,002
NO 0,00£0,000

EVA vémitos SI 0,63+2,016 NS
NO 0,00£0,000

EVA astenia SI 5,8413,040 NS
NO 5,20+2,950

EVA insomnio SI 2,95+2,750 NS
NO 4,00£3,240

EVA anorexia SI 3,6812,976 NS
NO 1,60%3,050

EVA disnea SI 1,6412,388 NS
NO 1,601,517

EVA estrefiimiento | SI 3,18+2,564 NS
NO 2,40%1,517

EVA depresion SI 4,79%2,609 P=0,040
NO 2,00+2,121

EVA malestar fisico | SI 5,32+2.367 NS
NO 3,80+2,490
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4.3.20 Diferencias segun los signos de malestar del DME.

La somnolencia, astenia, insomnio, anorexia, estrefimiento, depresion y el malestar fisico, son
significativamente mayor en los sujetos que tienen signos de malestar. También el dolor pero

con tendencia a la significacion, (Tabla 34).

Tabla 34. Diferencias segun los signos detectados en el Detector de Malestar Emocional.

SIGNOS DE MALESTAR Media/ Significacion
Desviacion tipica

EVA dolor SI 3,28+3,034 P=0,066 NS
NO 2,11+2,898

EVA somnolencia ST 2,312,979 0,013
NO 1,09+1,853

EVA vémitos SI 0,86+2,384 0,007
NO 0,110,471

EVA astenia SI 6,352,707 0,013
NO 4,803,350

EVA insomnio SI 3,49%2,670 0,015
NO 2,09+2,748

EVA anorexia SI 3,98+2,918 P=0,066 NS
NO 2,833,044

EVA disnea SI 1,89+2,562 NS
NO 1,171,823

EVA estrefiimiento SI 3,51+2,373 P=0,050
NO 2,46+2,683

EVA depresion SI 5,31%2,304 P=0,001
NO 3,432,842

EVA malestar fisico SI 5,82+2,098 P=0,002
NO 4,17+2,538
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4.3.21 Pensamientos en la muerte

La astenia, el insomnio, estrefiimiento y la depresién fueron significativamente mayor en los

sujetos que pensaban en la muerte, (Tabla 35).

Tabla 35. Diferencias segtin los pensamientos sobre la muerte.

PIENSA EN LA MUERTE Media/ Significacién
Desviacion tipica

EVA dolor SI 2,99+2.981 NS
NO 2,57%3,167

EVA somnolencia SI 2,11£2,756 NS
NO 1,29+2.477

EVA vémitos SI 0,64+2,138 NS
NO 0,50+1,478

EVA astenia SI 6,26+2,858 0,005
NO 4,64%3,176

EVA insomnio SI 3,33+2,848 0,050
NO 2,14%2,384

EVA anorexia SI 3,94+2.978 NS
NO 2,64%2,896

EVA disnea SI 1,83+2,426 NS
NO 1,14+2,085

EVA estrefiimiento | SI 3,44+2,523 0,050
NO 2,36%2,392

EVA depresion SI 5,1312,409 0,004
NO 3,43+2,886

EVA malestar fisico | SI 5,29+2.358 NS
NO 5,11+2,485
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4.3.22 Diferencias segun los sentimientos de miedo sobre la muerte

El insomnio fue significativamente mayor en los sujetos que tienen miedo a la muerte, (Tabla

36).

Tabla 36. Diferencias segtin el miedo sobre la muerte.

TIENE MIEDO Media/ Significacién
Desviacion tipica

EVA dolor SI 2,31+2,462 NS
NO 3,07+3,190

EVA somnolencia SI 1,88+2,732 NS
NO 1,88%2,699

EVA vémitos SI 0,962,735 NS
NO 0,47+1,624

EVA astenia SI 6,54%2,901 NS
NO 5,55+3,044

EVA insomnio SI 4,08+2,925 0,020
NO 2,62+2,626

EVA anorexia SI 3,92+3,019 NS
NO 3,46+3,003

EVA disnea SI 1,88%2,688 NS
NO 1,55%2,228

EVA estrefiimiento SI 3,42+2 386 NS
NO 3,04+2,577

EVA depresion SI 5,27+2.290 NS
NO 4,43%2,745

EVA malestar fisico SI 5,08+2,465 NS
NO 5,30+2,368

168



RESULTADOS

4.3.23 Sindrome de desmoralizacion de Kisanne
Los vomitos y la astenia, fueron significativamente mayor en los sujetos con sindrome de

desmoralizaciéon. La astenia también pero con tendencia a la significacion, (Tabla 37).

Tabla 37. Diferencias entre la dimension fisica y el indice de desmoralizacion

INDICE DE Media/ Sionificacion

DESMORALIZACION Desviacién tipica gn

EVA dolor SI 3,25+2.872 NS
NO 2,85+3,043

EVA somnolencia ST 3,00£3,559 NS
NO 1,83£2,666

EVA vémitos SI 0,00£0,000 P=0,003
NO 0,63+2,007

EVA astenia SI 7,75£0,957 P=0,012
NO 5,73%3,056

EVA insomnio SI 5,25+2,062 NS
NO 2,91+2,761

EVA anorexia ST 3,50£1,000 NS
NO 3,58+3,056

EVA disnea SI 0,75%1,500 NS
NO 1,682,373

EVA estrefiimiento SI 3,25+0,500 NS
NO 3,142,574

EVA depresion SI 7,00+2,828 P=0,070 NS
NO 4,55+2,611

EVA malestar fisico SI 6,2512,986 NS
NO 5,202,365

4.3.24 Diferencias seguin los pensamientos autoliticos

No hubo diferencias significativas (Tabla Anexo 99).

4.3.25 Diferencias segun la pérdida de control

No existen diferencias significativas (Tabla Anexo 100).
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4.4 Dimension psicoemocional

4.4.1 Edad

Existe diferencias significativas en la valoracion de la escala HAD-ansiedad en lo que respecta
a la edad. Los pacientes con menor edad puntian significativamente mayor en ansiedad

(p=0,035). En el resto de variables no hubo diferencias significativas, (Tabla 38).

Tabla 38. Diferencias de medias segun la edad en las variables clinicas de la dimension psicoemocional

. Medi . . oa
Edad categorizada . e. ! a/’ . Significacion
Desviacioén tipica
PRISM (preintervencion) <= 70 afios 13,31£6,038
> 70 afios 13,05+6,625 NS
PRISM (post-intervencién) <= 70 afios 14,81+5,138
> 70 afios 15,70£5,449 NS
DME <= 70 afios 5,09£1,914
= NS
> 70 afios 5,00£2,305
HAD depresion <= 70 afos 12,00£5,817
= NS
> 70 afios 11,46+5,417
HAD ansiedad <= 70 afios 9,1915,571
= P=0,035
> 70 afios 6,9514,242

En la valoracion del suftimiento medido a través de la herramienta PRIMS, DME, DME
categorizado, preocupaciones detectadas por el DME, sighos de malestar detectados por el
DME, paso del tiempo lento, causas del paso del tiempo lento, coste de adaptacion, fases
psicoemocionales categorizada en aceptacion y el resto, pensamientos sobre la muerte, miedo

a la muerte segin EVA, pensamientos autoliticos, no existieron diferencias significativas

(Tablas Anexos 101-110).
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Existen diferencias significativas en el Indice de Desmoralizacion de Kisanne. Los pacientes

mas jovenes tienen porcentaje significativamente mayor, (p=0,0306), (Tabla 39).

Tabla 39. Diferencias segtin el indice de Desmoralizacién y la edad categorizada

iNDICE DE DESMORALIZACION . %daf‘ "ateg"‘i:jco‘a . Sispificacion
= anos anos _ ~
DE KISANNE N/% N/% <= 70 afios
SI 3/11,5 1/14
NO 23/88.5 73/98,6 P=0,036
Total 26/100,0 74/100,0

Existen diferencias significativas en el grupo con pensamientos en la muerte. LLos pacientes

mas jovenes, tienen porcentaje significativamente mayor, (p=0,032), (Tabla 40).

Tabla 40. Diferencias segtin los pensamientos en la muerte y la edad categorizada.

PENSAMIENTOS SOBRE LA e e e
- anos anos
MUERTE N/% N/% <= 70 afos
SI 11/42,3 15/20,3
NO 15/57,7 59/79,7 P=0,032
Total 26/100,0 74/100,0

Existen diferencias significativas respecto a la pérdida de control. Los pacientes mas jévenes

tienen un porcentaje significativamente mayor., (p=0,050), (Tabla 41).

Tabla 41. Diferencias segun la pérdida de control y la edad categorizada

: Edad categorizada Significacion
PERDIDA DE CONTROL
<= 70 afios > 70 afios <= 70 afios
NO 4/211 22/46,8
SI 15/78,9 25/53,2 P=0,050
Total 19/100,0 47/100,0
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Existen diferencias significativas en funcién de las distintas fases psicoemocionales. L.os mas
jovenes tienen un porcentaje significativamente mayor en fase de ira, mientras que los mayores

lo tienen en fase de aceptacion, depresion y esperanza, (p=0,003), (Tabla 42).

Tabla 42. Diferencias segun las fases psicoemocionales y la edad categorizada.

, Edad categorizada
PERDIDA DE CONTROL <= 70 afios > 70 afios Significacion
N/ % N/%
NEGACION 8/30,8 2/2,7
IRA 0/0,0 4/5,4
ACEPTACION 12/46,2 40/54,1
DEPRESION 5/19,2 22/29,7 P=0,003
NEGOCIACION 1/3,8 4/54
ESPERANZA
Total 26/100,0 74/100,0
4.4.2 Sexo

No existieron diferencias significativas en la comparaciéon de las medias en las diferentes
variables respecto al sexo, (Tabla Anexo 117).

En la valoracién del sufrimiento medido a través de la herramienta PRIMS, DME, DME
categorizado, , sighos de malestar detectados por el DME, paso del tiempo lento, causas del
paso del tiempo lento, coste de adaptacion, fases psicoemocionales y fases psicoemocionales
categorizada en aceptacion y diferentes fases, Indice de desmoralizacién de Kisanne,
pensamientos sobre la muerte, pensamientos autoliticos y pérdida de control no existieron

diferencias significativas, (Tablas Anexos 118-134)

172



RESULTADOS

Existen diferencias significativas en cuanto al tener preocupaciones detectadas en el DME y el

sexo. Las mujeres tienen un porcentaje mayor (p=0,0026), (Tabla 43).

Tabla 43. Diferencias entre el sexo y tener preocupaciones en el DME

EXISTENCIA DE PREOCUPACIONES L8kl ettt Siguititeeion
EN EL DME Hombre Mujer
N/% N/% <= 70 anos
SI 57/92.9 38/100,0
NO 5/8,1 0/0,0 P=0,026
Total 62/100,0 38/100,0

Existen diferencias significativas en lo que respecta tener miedo a la muerte y el sexo. Las

mujeres tienen un porcentaje mayor (p=0,004)( Tabla 44).

Tabla 44. Diferencias entre el sexo y tener miedo a la muerte.

Edad categorizada Significacion
MIEDO A LA MUERTE Hombre Mujer
N/% N/% <= 70 afios
ST 10/16,1 16/42,1
NO 52/83,9 22/57,9 P=0,004
Total 62/100,0 38/100,0
4.4.3 Diagnéstico

No existieron diferencias significativas en la comparacién de las medias en las diferentes

variables respecto al sexo, (Tabla Apéndice 135).

En la valoracién del sufrimiento medido a través de la herramienta PRIMS, DME, DME

categorizado, preocupaciones segin el DME | signos de malestar detectados por el DME,

paso del tiempo lento, causas del paso del tiempo lento,

coste de adaptacion, fases

psicoemocionales y fases psicoemocionales categorizada en aceptacion y diferentes fases,

Indice de desmoralizaciéon de Kisanne, miedo a la muerte segin EVA, pensamientos

autoliticos y pérdida de control no existieron diferencias significativas, (Tabla Anexos 136-

154).
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Existen diferencias significativas en lo referente a los pensamientos en la muerte. Los

pacientes con diagnéstico oncoldgico tienen un porcentaje superior, (p=0,013), (Tabla 45).

Tabla 45. Diferencias entre el diagnéstico y los pensamientos en la muerte

Edad categorizada Significacion
PENSAR EN LA MUERTE Oncolégico No oncolégico
N/% N/% <= 70 afios
SI 71/74,7 1/20,0
NO 24/253 4/80,0 P=0,013
Total 95/100,0 5/100,0

4.4.4 Lugar de la entrevista

Existen diferencias significativas en cuanto a las medias estudias de las variables que valoran la
dimension psicoemocional. Respecto al grado de sufrimiento preintervencién, medido a través
de la herramienta PRISM, hubo menor puntuaciéon media en el hospital, lo que se traduce en
mayor sufrimiento, lo mismo ocurre en la valoraciéon del sufrimiento a los 7 dias, con el
PRISM.

Existen diferencias significativas respecto a las medias en las variables HAD depresion y
ansiedad. En la escala de depresion existe mayor media en el hospital, lo mismo sucede con la
escala de ansiedad, (Tabla 406).

No hubo diferencias significativas respecto a la media del DME.

Tabla 46. Diferencia de medias segin las variables de la dimensiéon psicoemocional y el lugar de la
entrevista

LUGAR DE LA ENTREVISTA Media/ Significacion
Desviacién tipica
PRISM(pre-intervencion) Domicilio 14,317,266 P=0.027
Hospital 11,41+4,615 o
PRISM (post-intervencion) Domicilio 16,31£6,078
- P=0,053
Hospital 14,16£3,695
DME Domicilio 4,882,436
: NS
Hospital 5,611,815
HAD depresioén Domicilio 10,14%+5,903
: P=0,001
Hospital 13,7114,076
HAD ansiedad Domicilio 6,291+4,938
: P=0,001
Hospital 9,32%3,711
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En la valoracién del sufrimiento medido a través de la herramienta PRISM post-intervencion,
herramienta DME, preocupaciones segun el DME , signos de malestar detectados por el
DME, paso del tiempo lento, causas del paso del tiempo lento, coste de adaptacion, miedo a
la muerte segin EVA, pensamientos autoliticos y pérdida de control no existieron diferencias
significativas, (Tablas Anexos 155-160).

Existen diferencias significativas en el grado de sufrimiento valorado a través del PRISM en la
primera visita (pre-intervencioén) en sus diferentes niveles de sufrimiento, respecto al lugar de
la entrevista. Los pacientes donde se ha realizado la entrevista en el hospital tienen un
porcentaje mayor de sufrimiento alto, mientras los que se encuentran en el domicilio el

porcentaje de sufrimiento bajo es mayor (p=0,005), (Tabla 47).

Tabla 47 Diferencias segun el grado de sufrimiento pre-intervencion valorado a través de la herramienta
PRISM y el lugar de la entrevista.

SUFRIMIENTO Lugar de entrevista Sionificacién
PREINTERVENCION. PRISM Domicilio | Hospital s
N/% N/%
SUFRIMIENTO BAJO 21/35,6 3/7,3
SUFRIMIENTO MEDIO 23/39,0 22/53,7 P=0.005
SUFRIMIENTO ALTO 15/25,4 16/39,0 ’
Total 59/100,0 41/100,0

Existen diferencias significativas entre las fases de aceptacion y resto de fases con respecto al

lugar de la entrevista. Los pacientes en domicilio tienen mayor porcentaje de fase de

aceptacion (Tabla 48).

Tabla 48. Diferencias entre las fases psicoemocionales categorizado y el lugar de la entrevista.

FASES PSICOEMOCIONALES. Lugar de entrevista Sionificacis
categorizada Domicilio | Hospital 1gnicacion
N/% N/%
ACEPTACION 41/69,5 11/26,8
RESTO 18/30,5 30/73,2 P<0,001
Total 59/100,0 41/100,0
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Existen diferencias significativas entre el malestar psicoemocional valorado a través del DME

por categorias con respecto al lugar de la entrevista. LLos pacientes en domicilio tienen mayor

porcentaje de sufrimiento moderado-intenso, (Tabla 49).

Tabla 49. Diferencias entre el detector de malestar emocional y el lugar de la entrevista.

Malestar emocional segtin el DME Lug.eu.' _de Entrewgta Sisuificacion
catecorizado Domicilio Hospital

g N/% N/% <= 70 afos

SUFRIMIENTO LEVE 40/67,8 37/90,2

SUFRIMIENTO MODERADO-INTENSO 19/32,2 4/9,8 P=0,009
Total 59/100,0 41/100,0

Existen diferencias significativas entre el indice de desmoralizaciéon de Kisanne con respecto al

lugar de la entrevista. Los pacientes en domicilio tienen mayor porcentaje de sindrome de

desmoralizacion, (Tabla 50).

Tabla 50. Diferencias entre el lugar de la entrevista y el sindrome de desmoralizaciéon de Kisanne

Lugar de Entrevista Significacion
Sindrome de desmoralizacion de Kisanne Domicilio Hospital
N/% N/ % <= 70 afios
SI 4/6,8 0/0,0
NO 55/93,2 41/100,0 P=0,037
Total 59/100,0 41/100,0

Existen diferencias significativas entre los pacientes que piensan en la muerte con respecto al

lugar de la entrevista. Los pacientes en hospital tienen mayor porcentaje de pensamientos

sobre la muerte (Tabla 51).

Tabla 51. Diferencias entre los pensamientos sobre la muerte y el lugar de la entrevista.

Lugar de Entrevista | Significacion
PENSAMIENTOS SOBRE LA MUERTE Domicilio Hospital
N/% N/% <= 70 afios
SI 36/61,0 36/87,8
NO 23/39,0 5/12,2 P=0,003
Total 59,/100,0 41/100,0
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Existen diferencias significativas entre las causas que originan la sensacion del paso del tiempo
lento con respecto al lugar de la entrevista. Los pacientes en domicilio tienen mayor porcentaje

de causas de tipo sintomatico, duelo patolégico y de aburrimiento, mientras que en el hospital

es mayor porcentaje no tener causas (Tabla 52).

Tabla 52. Diferencias entre las causas de paso del tiempo lento y el lugar de la entrevista

Lugar de Entrevista | Significacion
CAUSAS DEL PASO DEL TIEMPO LENTO | 1y,yicilio  Hospital
N/% N/% <= 70 afios
SIN CAUSA 5/20,8 36/87,8
SINTOMAS 7/39,0 5/12,2
ABURRIMIENTO 5/20,8 4/17.4
FALTA DE AUTONOMIA 5/20.8 0/0,0 P=0,006
DUELO PATOLOGICO 2/8,3 0/0,0
Total 24/100,0 | 23/100,0

Existen diferencias significativas entre las diferentes fases psicoemocionales con respecto al
lugar de la entrevista. Los pacientes en domicilio tienen mayor porcentaje en las fases de

aceptacion y negociacion, mientras que en el hospital es mayor porcentaje en las fases de

negacion, ira y esperanza (Tabla 53).

Tabla 53. Diferencias entre las diferentes fases psicoemocionales y el lugar de la entrevista.

Lugar Entrevista Significacion
FASES PSICOEMOCIONALES Domicilio Hospital
N/% N/% <= 70 afios
NEGACION 5/8,5 5/12,2
IRA 1/1,7 3/7,3
ACEPTACION 41/69,5 11/26,8
DEPRESION 8/13,6 19/46,3 P<0,001
NEGOCIACION 4/6,8 1/2,4
ESPERANZA 0/0,0 2/49
Total 24/100,0 23/100,0
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4.4.5 Lugar de residencia

No existen diferencias significativas en cuanto a las medias en funcién del lugar de residencia y
las variables que valoran la dimensién psicoemocional (Tabla Anexo 167).

En la valoracién del sufrimiento medido a través de la herramienta PRISM pre y post-
intervencion, herramienta DME, preocupaciones segun el DME | signos de malestar
detectados por el DME, paso del tiempo lento, fases psicoemocionales categorizadas y segun
todas las fases, sindrome de desmoralizacién de Kisanne, causas del paso del tiempo lento,
coste de adaptacion, , miedo a la muerte segin EVA, pensamientos autoliticos y pérdida de
control no existieron diferencias significativas, (Tabla Anexo 168-185).

Existen diferencias significativas en estar deprimido en el ultimo mes y el lugar de residencia.

Los pacientes en la zona rural presentan un porcentaje superior de depresion en el dltimo mes

(p=0,050) (Tabla 54).

Tabla 54. Diferencias seguin la zona de residencia y estar deprimido en el ultimo mes

) Lugar de Residencia Significacién
DEPRIMIDO EN EL ULTIMO MES R
ural Urbana
N/% N/% <= 70 afios
SI 43/62,3 13/41,9
NO 26/37,7 18/58,1 P=0,050
Total 69/100,0 31/100,0

Existen diferencias significativas entre los pensamientos de muerte y la zona de residencia. En

la zona rural existe mayor porcentaje de pensamiento sobre la muerte, (p=0,034), (Tabla 55).

Tabla 55. Diferencias entre la zona de residencia y pensamientos sobre la muerte.

PENSAMIENTOS SOBRE LA Lugar de Residencia Significacion
MUERTE Rural Urbana
N/% N/% <= 70 afios
SI 54/78,3 18/58,1
NO 15/21,7 13/41,9 P=0,037
Total 69/100,0 31/100,0
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4.4.6 Nivel de estudios

No existen diferencias significativas en cuanto a las medias en funcién del nivel de estudios y
las variables que valoran la dimension psicoemocional, (Tabla Anexo 180).

En la valoracién del sufrimiento medido a través de la herramienta PRISM pre y post-
intervencion, deprimido en el ultimo mes, paso del tiempo lento y sus causas, coste de
adaptacion, fases psicoemocionales categorizadas y segun todas las fases, herramienta DME
por categorias, preocupaciones y tipo segun el DME | signos de malestar y tipos detectados
por el DME, pensamiento sobre la muerte, miedo a la muerte seguin EVA y pensamientos
autoliticos no existieron diferencias significativas, (Tablas Anexo 187-203).

Existen diferencias significativas en cuanto al nivel de estudios categorizado y el sindrome de
desmoralizaciéon de Kisanne. Existen mayor porcentaje de desmoralizaciéon en el grupo de

estudios secundarios-universitarios, (p=0,013), (Tabla 50).

Tabla 56. Diferencias segin el nivel de estudios categorizado y el sindrome de desmoralizacion de

Kisanne
Nivel de estudios .. .,
. . izado Significacion
SINDROME DE DESMORALIZACION EEICAERORED :
DE KISANNE Ninguno- | Secundarios-
prlrnarlo universitarios
N/% N/%
SI 1/1.2 3/15,8 P=0,013
NO 80/98,8 16/84,2
Total 69/100,0 19/100,0

Existen diferencias significativas segin la pérdida de control y el nivel de estudios
categorizado. Los pacientes con estudios secundarios-universitarios presentan mayor

porcentaje en pérdida de control de intensidad bastante y mucha, (p=0,008), (Tabla 57).
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Tabla 57. Diferencias entre los diferentes niveles de estudios categorizados y la pérdida de control

Nivel de estudios ot >
. Significacion
: categorizado
PERDIDA DE CONTROL . .
Ninguno- Secundarios-
primario universitarios
N/% N/ %
NADA 12222 2/16,7
POCA 12/22,2 0/0,0 P=0,008
MODERADA 9/16,7 0/0,0
BASTANTE 9/16,7 2/16,7
MUCHA 12/22,2 8/66,7
Total 54/100,0 12/100,0
4.4.7 Estado religioso

No existen diferencias significativas en cuanto a las medias en funciéon del estado religioso y
las variables que valoran la dimension psicoemocional, (Tabla Anexo 204).

En la valoraciéon del sufrimiento medido a través de la herramienta PRISM  post-
intervencion, deprimido en el ultimo mes, paso del tiempo lento por causas, coste de
adaptacion, fases psicoemocionales categorizadas y segin todas las fases, herramienta DME
por categorias, preocupaciones y tipo segun el DME | indice de desmoralizacién de Kisanne,
pensamiento sobre la muerte, miedo a la muerte segun EVA, y pensamientos autoliticos no
existieron diferencias significativas, (Tablas Anexo 205-218).

Existen diferencias significativas entre los diferentes niveles de sufrimiento evaluados a través
de la herramienta PRISM en la primera intervenciéon y el estado religioso, (p=0,017). Los

pacientes religiosos tienen un porcentaje mayor de sufrimiento moderado-intenso., (Tabla 58).

Tabla 58 Diferencias entre los diferentes niveles de sufrimiento y el estado religioso.

SUFRIMIENTO EN LA PRIMERA ESTADO RELIGIOSO Significacion
INTERVENCION. PRISM SI NO
N/% N/%
SUFRIMIENTO BAJO 17/19.5 7/53,8
SUFRIMIENTO MEDIO 43/49,4 2/15.4 P=0,017
SUFRIMIENTO ALTO 27/31,0 4/30,8
Total 87/100,0 13/100,0
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Existen diferencias significativas entre el estado religioso y el paso del tiempo lento. Los
pacientes religiosos tienen un porcentaje mayor de paso de tiempo lento, (p=0,017), (Tabla

59).

Tabla 59. Diferencias entre el estado religioso y el paso del tiempo lento.

ESTADO RELIGIOSO Significacion
PASO DEL TIEMPO LENTO SI NO
N/% N/%
SI 46/52,9 1/7,7 P=0,017
NO 41/47,1 12/92,3
Total 87/100,0 13/100,0

Existen diferencias no significativas, pero con tendencia a la significaciéon, entre el estado
religioso y la pérdida de control. Los pacientes no religiosos tienen un mayor porcentaje de

mayor intensidad en pérdida de control, (Tabla 60).

Tabla 60. Diferencias entre el estado religioso y la pérdida de control

: ESTADO RELIGIOSO Significacion
PERDIDA DE CONTROL SI NO
N/% N/%
ST 24/44 4 2/16,7 P=0,061
NO 30/55,6 10/83,3
Total 54/100,0 12/100,0

Existen diferencias significativas entre el estado religioso y los signos de malestar detectados a
través del DME. Los pacientes religiosos tienen mayor porcentaje de signos faciales, mientras

los no religiosos de aislamiento, (p=0,001), (Tabla 61).

Tabla 61. Diferencias entre el estado religioso y los signos de malestar emocional.

SIGNOS DE MALESTAR ESE&DO RELIGINOCS)O Significacion
EMOCIONAL N/% N/%
FACIALES 54/96,4 5/55,6 P=0,001
AISLAMIENTO 2/3,6 4/44 4
Total 56/100,0 9/100,0
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4.4.8 Practica religiosa

No existen diferencias significativas en cuanto a las medias en funcién del estado religioso y
las variables que valoran la dimension psicoemocional, (Tabla Anexo 219).

En la valoracién del sufrimiento medido a través de la herramienta PRISM pre y post-
intervencion, deprimido en el ultimo mes, paso del tiempo lento y sus causas, coste de
adaptacion, herramienta DME por categorias, preocupaciones y tipo segun el DME, signos
de malestar y tipos detectados por el DME, pensamiento sobre la muerte, miedo a la muerte
segin EVA, pensamientos autoliticos y pérdida de control no existieron diferencias
significativas, (Tablas Anexo 220-230).

Existen diferencias significativas entre las fases psicoemocionales y la practica religiosa. Los
que practican la religiéon tienen un mayor porcentaje de fase de aceptacion, ( p=0,024). Los

que no practican tienen mayor porcentaje en negacion y negociacion (p=0,035), (Tabla 62).

Tabla 62 Diferencias entre la practica religiosa y las fases psicoemocionales

ESTADO RELIGIOSO Significacion

FASES PSICOEMOCIONALES SI NO
N/% N/%
ACEPTACION 27/61,4 16/37,2 P=0,024
RESTO 17/38,6 27/62,8
Total 44/100,0 43/100,0

PRACTICA RELIGION Significacion

FASES PSICOEMOCIONALES SI NO
N/% N/%
NEGACION 1/2,3 8/18,6
IRA 2/45 2/47
ACEPTACION 27/61,4 16/37,2 P=0,035
DEPRESION 12/273 12/27.9
NEGOCIACION 2/4,5 3/7,0
ESPERANZA 0/0,0 2/47
Total 44/100,0 43/100,0
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Existen diferencias en cuanto a la practica de la religion y el sindrome de desmoralizacién de
Kisanne. Los pacientes que no practican religiéon tienen mayor porcentaje el sindrome de

desmoralizacion, (p=0,037), (Tabla 63).

Tabla 63 Diferencias entre la practica religiosa y el sindrome de desmoralizacion de Kisanne

SINDROME DE ESTADO RELIGIOSO Significacion
DESMORALIZACION. KISANNE S NO
N/O/o N/O/o
SI 0/0,0 3/7,0 P=0,037
NO 44/100,0 40/93,0
Total 44/100,0 43/100,0

4.4.9 Conciencia de enfermedad

No existen diferencias significativas en cuanto a las medias en funcién del estado religioso y
las variables que valoran la dimension psicoemocional, (Tabla Apéndice 237).

En la valoracién del sufrimiento medido a través de la herramienta PRISM pre y post-
intervencion, deprimido en el ultimo mes, paso del tiempo lento y sus causas, coste de
adaptacion, fases psicoemocionales y segin todas las fases, herramienta DME por categorias,
preocupaciones y tipo segin el DME | signos de malestar y tipos detectados por el DME,
indice de desmoralizacion de Kisanne, pensamiento sobre la muerte, miedo a la muerte segun
EVA, pensamientos autoliticos y pérdida de control no existieron diferencias significativas,

(Tablas Anexos 238-257).
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4.4.10 Diferencias segun sentimiento de paz

Existen diferencias significativas en las medias de las siguientes variables. L.a media de
sufrimiento valorado por la herramienta PRISM pre-intervencién es menor en los que no
tienen paz, lo que refleja mayor grado de sufrimiento, (p=0,050). Lo mismo ocurre en el
sufrimiento valorado post intervencion, (p=0,036). Existe mayor media de malestar en el
detector de malestar emocional y que no tienen paz, (p=0,080). Los pacientes que no tienen

paz tienen mayor puntuacion en la escala HAD.ansiedad, (0=0,008), (Tabla 64).

Tabla 64. Comparacion de medias entre las variables que valoran la dimensién psicoemocional y el

sentimiento de paz.

Sentimiento de Paz Meﬂl a/, : Significacion
Desviacion tipica
PRISM (pre-intervencion) SI 13,6316,408
P=0,050
NO 9.83+6,379
PRISM (post-intervencion) SI 15,89+£5,202
P=0,036
NO 12,421+5,885
DME SI 4,64£2,208 P=0.080
NO 5,8342,125 o
HAD depresion SI 11,2445,552
NS
NO 14,08+4,833
HAD ansiedad SI 6,9914,595
P=0,007
NO 10,834,041

En la valoracién del sufrimiento medido a través de la herramienta PRISM pre y post-
intervencion, deprimido en el ultimo mes, paso del tiempo lento y sus causas, coste de
adaptacion, herramienta DME por categorias, signos de malestar y tipos detectados por el
DME, indice de desmoralizacion de Kisanne, pensamiento sobre la muerte, pensamientos
autoliticos y pérdida de control no existieron diferencias significativas, (Tablas Anexos 258-

272).
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Existen diferencias significativas entre las fases psicoemocionales y su categorizacion y el
sentimiento de paz. Los pacientes que se encuentran en paz tienen un mayor porcentaje de

fase de aceptacion, (p=0,009). (Tabla 65). Por otro lado los pacientes con sentimiento de paz

tienen mayor porcentaje en la fase de aceptacion y esperanza, (p=0,029), (Tabla 60).

Tabla 65. Diferencias entre las fases psicoemocionales categorizadas y el sentimiento de paz.

FASES PSICOEMOCIONALES. SENTIMIENTO DE PAZ | Significacion
Categorizacion S NO
N/% N/%
SI aceptacién 49/57,0 2/16,7 P=0,009
NO 37/430 10/83,3
Total 86/100,0 12/100,0

Tabla 66 Diferencias entre las diferentes fases psicoemocionales y el sentimiento de paz.

SENTIMIENTO DE PAZ | Significacion
FASES PSICOEMOCIONALES SI NO
N/% N/%
NEGACION 8/9,3 2/16,7
IRA 3/3,5 1/83
ACEPTACION 49/57,0 2/16,7 P=0,029
DEPRESION 22/25,6 4/333
NEGOCIACION 2/23 3/25,0
ESPERANZA 2/2,3 0/0,0
Total 86/100,0 12/100,0

Existen diferencias significativas entre las preocupaciones detectadas por el DME vy el
sentimiento de paz. Los pacientes con sentimientos de paz tienen mayor porcentaje de

preocupaciones familiares, mientras que los que no la tienen presentan mayor porcentaje en

preocupaciones econémicas, emocionales y somaticas, (p=0,002), (Tabla 67).
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Tabla 67 . Diferencias entre las preocupaciones detectadas por el DME y el sentimiento de paz

SENTIMIENTO DE PAZ | Significacién
PREOCUPACIONES DEL DME SI NO
N/% N/%

ECONOMICAS 45/55.6 7/58,3

FAMILIARES 36/44,4 2/16,7 P=0,029

EMOCIONALES 0/0,0 2/16,7

SOMATICAS 0/0,0 1/8,3
Total 81/100,0 12/100,0

Existen diferencias significativas en los pacientes que tienen miedo y el sentimiento de paz.

Los pacientes que no tienen paz presentan mayor porcentaje en tener miedo, (p=0,009),

(Tabla 68).

Tabla 68. Diferencias entre los pacientes con miedo a la muerte y el sentimiento de paz.

SENTIMIENTO DE PAZ | Significacion
MIEDO A LA MUERTE SI NO
N/% N/%
SI 18/20,9 7/58,3 P=0,009
NO 68/79,1 5/41,7
Total 86/100,0 12/100,0

4.4.11 Depresion en el ultimo mes

Existen diferencias significativas respecto a las medias de las variables que valoran la
dimensioén psicoemocional y estar deprimido en el dltimo mes. Existe mayor grado de
sufrimiento medido a través del PRISM en la primera intervencion clinica, 6sea menor media
en los pacientes que si estan deprimidos en el dltimo mes. Lo mismo sucede con la valoracion
del sufrimiento a los siete dias de la intervencién, PRISM post-intervencion.

En los pacientes que estan deprimidos en el ultimo mes existe mayor media de puntuacioén de

la escala HAD-depresion y ansiedad, (Tabla 69).
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Tabla 69. Diferencias de medias de las variables que miden la dimensién psicoemocional y estar

deprimido en el ultimo mes

DEPRESION EN EL ULTIMO MES Media/ Significacion
Desviacion tipica
PRISM (pre-intervencion) ST 11,52+5,759
P=0,005
NO 15,16%6,762
PRISM (post-intervencion) SI 14,02%5,071
P=0,003
NO 17,28+5202
DME SI 4,9312,190 NS
NO 5,50%2,246
HAD depresion ST 14,71+4,115
P<0,001
NO 7,6414,389
HAD ansiedad ST 8,881+4,725
P=0,001
NO 5,8214,116

En la valoracién del sufrimiento medido a través las preocupaciones y tipo segun el DME |,
sindrome de desmoralizaciéon de Kisanne, pensamientos autoliticos y pérdida de control no

existieron diferencias significativas, (Tabla Anexo 273-279).

Existen diferencias significativas entre los diferentes grados de sufrimiento, valorados a través
de la herramienta PRISM categorizada y estar deprimido en el ultimo mes. Los pacientes que
estan deprimidos en el dltimo mes tienen mayor porcentaje de sufrimiento alto. Los que no
estan deprimidos en el dltimo mes tienen mayor porcentaje de sufrimiento bajo., (p=0,0406),

(Tabla 70).

Tabla 70 Diferencias entre los diferentes grados de sufrimientos valorados por la herramienta PRISM

preintervencion y estar deprimido en el Gltimo mes.

DEPRIMIDO ULTIMO Sienificacid
PRISM CATEGORIZADO MES ighiicacion
PREINTERVENCION SI NO
N/% N/%

SUFRIMIENTO BAJO 9/16,1 15/34,1

SUFRIMIENTO MEDIO 25/44.6 20/45,5 P=0,046

SUFRIMIENTO ALTO 22/ 39,3 9/ 20,5
Total 56/100,0 44/100,0
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Existen diferencias significativas entre los diferentes grados de sufrimiento, valorados a través
de la herramienta PRISM categorizada postintervencion y estar deprimido en el ultimo mes.
Los pacientes que estan deprimidos en el ultimo mes tienen mayor porcentaje de sufrimiento
alto. Los que no estan deprimidos en el dltimo mes tienen mayor porcentaje de sufrimiento

bajo., (p=0,033), (Tabla 71).

Tabla 71 Diferencias entre los diferentes grados de sufrimientos valorados por la herramienta PRISM

postintervencion y estar deprimido en el ltimo mes

DEPRIMIDO ULTIMO Sienificacié
PRISM CATEGORIZADO POST- MES igntiicacion
INTERVENCION SI NO
N/% N/%

SUFRIMIENTO BAJO 8/143 16/36,4

SUFRIMIENTO MEDIO 41/732 25/56,8 P=0,033

SUFRIMIENTO ALTO 7/12,5 3/6,8
Total 56/100,0 44/100,0

Existen diferencias significativas entre la sensacion del paso del tiempo lento y estar deprimido
en el dltimo mes. Los pacientes que estan deprimidos en el ultimo mes tienen mayor

potcentaje de paso del tiempo lento, (p=0,007), (Tabla 72).

Tabla 72. Diferencias entre el paso del tiempo lento y estar deprimido en el ultimo mes.

DEPRIMIDO ULTIMO . .
MES Significacion
PASO DEL TIEMPO LENTO Sl NO
N/% N/%
SI 33/58,9 14/31,8 P=0,007
NO 23/41.1 30/68,2
Total 56/100,0 44/100,0

Existen diferencias significativas entre el coste de adaptacion a la enfermedad medido a través
de la escala PACIS y estar deprimido en el ultimo mes. Los pacientes que estan deprimidos en

el ultimo mes tienen mayor porcentaje de coste de adaptacion, (p=0,032)., (Tabla 73).
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Tabla 73. Diferencias entre el coste de adaptacion a la enfermedad y estar deprimido en el ultimo mes.

DEPRIMIDO ULTIMO .. .\
, MES Significacion
COSTE DE ADAPTACION. PACIS S NO
N/% N/%
ST 50/89,3 32/72,7 P=0,032
NO 6/10,7 12/273
Total 56/100,0 44/100,0

Existen diferencias significativas entre las fases psicoemocionales, también categorizadas y
estar deprimido en el dltimo mes. Los pacientes que no estan deprimidos en el ultimo mes

tienen mayor porcentaje de fase de aceptacion, (p=0,001), (Tabla 74).

Tabla 74 Diferencias entre las fases psicoemocionales categorizada y estar deprimido en el ultimo mes.

DEPRIMIDO ULTIMO | . ..
FASES PSICOEMOCIONAL- MES g
CATEGORIZADA ST NO
N/% N/%
ACEPTACION 21/37,5 31/70,5 P=0,001
NO 35/62,5 13/29,5
Total 56/100,0 44/100,0

Los pacientes que no estan deprimidos en el ultimo mes tienen mayor porcentaje de fase de

aceptacion y esperanza (p=0,002), (Tabla 75).

Tabla 75. Diferencias entre las fases psicoemocionales y estar deprimido en el ultimo mes.

, DEPRIMIDO ULTIMO T
FASES DE KUBLER-ROSS- MES g
CATEGORIZADA SI NO
N/% N/%

NEGACION 9/16,1 1/2,3

TRA 2/3,6 2/4,5

ACEPTACION 21/37,5 31/70,5 P=0,002

DEPRESION 20/35,7 7/159

NEGOCIACION 4/7.1 1/2,3

ESPERANZA 0/0,0 2/4,5
Total 56/100,0 44/100,0
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Existen diferencias significativas entre el detector de malestar emocional categorizado en
diferentes niveles de sufrimiento y estar deprimido en el ultimo mes. LLos pacientes que estan
deprimidos en el dltimo mes tienen mayor porcentaje de sufrimiento moderado-alto,

(p=0,049), (Tabla 76).

Tabla 76 Diferencias entre la categorizacion de diferentes niveles de sufrimiento, valorado a través del

DME y estar deprimido en el Gltimo mes.

DEPRIMIDO ULTIMO . . .\
MES Significacion
DME CATEGORIZADO
SI NO
N/% N/%

SUFRIMIENTO LEVE 39/69,6 38/86,4 P=0,049

SUFRIMIENTO MODERADO-ALTO 17/30,4 6/13,6
Total 56/100,0 44/100,0

Existen diferencias significativas entre el pensar en la muerte y estar deprimido en el dltimo
mes. Los pacientes que estan deprimidos en el dltimo mes tienen mayor porcentaje de

pensamiento en la muerte, (p<0,001), (Tabla 77).

Tabla 77 Diferencias entre pensar en la muerte y deprimido en el ultimo mes.

DEPRIMIDO ULTIMO o
MES Significacion
PENSAR EN LA MUERTE
ST NO
N/% N/%
ST 49/817,5 23/52,3 P<0,001
NO 7/12,5 21/47,7
Total 56/100,0 44/100,0

Existen diferencias significativas entre el pensar en la muerte y estar deprimido en el dltimo
mes. Los pacientes que estan deprimidos en el dltimo mes tienen mayor porcentaje de miedo

sobre pensar en la muerte, (p<0,003), (Tabla 78).
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Tabla 78. Diferencias entre tener miedo a la muerte y estar deprimido en el ultimo mes.

) DEPRIMIDO ULTIMO | . .. ..
MIEDO EN RELACION A PENSAR MES g
EN LA MUERTE SI NO
N/% N/%
ST 21/37,5 5/11,4 P=0,003
NO 35/62,5 39/88,6
Total 56/100,0 44/100,0

4.4.12 Paso del tiempo lento

Existen diferencias significativas respecto a las medias de las variables que valoran la
dimension psicoemocional y el paso del tiempo lento. Existe mayor grado de sufrimiento
medido a través del PRISM en la primera intervencion clinica, ésea menor media en los

pacientes con paso del tiempo lento. En los pacientes con paso del tiempo lento existe mayor

media de puntuacion de la escala HAD-depresion, (Tabla 79).

Tabla 79. Diferencias de medias de las variables que miden la dimensién psicoemocional y el paso del

tiempo lento.

PASO DEL TIEMPO LENTO Meﬂl a/' . Significacion
Desviacién tipica
PRISM (pre-intervencion) SI 10,87£5,306
P<0,001
NO 15,116,756
PRISM (post-intetvencion) ST 13,87+5,142
NS
NO 16,85+5,196
DME ST 494+2316 NS
NO 5,40+2,133
HAD depresion ST 13,60+4,698
P<0,001
NO 9,8315,591
HAD ansiedad ST 8,19+4,586
NS
NO 6,9414.765
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En la valoracion del sufrimiento medido a través de la herramienta PRISM post-intervencion,
coste de adaptacion, fases psicoemocionales categorizadas y segun todas las fases, herramienta
DME por categorias, preocupaciones y tipo segin el DME | signos de malestar y tipos
detectados por el DME, indice de desmoralizacion de Kisanne, pensamiento sobre la muerte,

miedo a la muerte segun EVA, pensamientos autoliticos y pérdida de control no existieron

diferencias significativas, (Tabla Anexos 280-295).

Existen diferencias significativas entre el paso del tiempo lento vy los diferentes grados de

sufrimiento. Los pacientes con sensaciéon de paso del tiempo lento tienen mayor porcentaje

sufrimiento alto, (p<<0,001), (Tabla 80).

Tabla 80. Diferencias entre el paso del tiempo lento y los diferentes grados de sufrimiento valorados por

el PRISM.
PASO DEL TIEMPO Sipnificacion
SUFRIMIENTO CATEGORIZADO. LENTO g
PRISM SI NO
N/% N/%

SUFRIMIENTO BAJO 4/8,5 20/37,7

SUFRIMIENTO MEDIO 19/40 4 26/4917 P<0,001

SUFRIMIENTO ALTO 24/51,1 7/13,2
Total 47/100,0 53/100,0

Existen diferencias significativas entre el paso del tiempo lento y estar deprimido en el dltimo

mes. Los pacientes con sensacién de paso del tiempo lento tienen mayor porcentaje de

depresion en el dltimo mes, (p=0,007), (Tabla 81).

Tabla 81 Diferencias entre el paso del tiempo lento y estar deprimido en el ultimo mes

PASO DEL TIEMPO . >
) LENTO Significacion
DEPRIMIDO EN EL ULTIMO MES Sl NO
N/% N/%
SI 33/70,2 23/43 4 P=0,007
NO 14/29.8 30/56,6
Total 47/100,0 53/100,0

192




RESULTADOS

Existen diferencias significativas entre el paso del tiempo lento vy los diferentes grados de
sufrimiento. Los pacientes con sensacion de paso del tiempo lento tienen mayor porcentaje de

coste de adaptacion a la enfermedad, (p=0,004), (Tabla 82).

Tabla 82. Diferencias entre el paso del tiempo lento y el coste de adaptacion a la enfermedad.

PASO DEL TIEMPO .. .
Significacion
COSTE DE ADAPTACION. PACIS G ENTO.
N/O/o N/O/o
ST 44/93,6 38/71,7 P=0,004
NO 3/6,4 15/283
Total 47/100,0 53/100,0

4.4.13 Coste de adaptacion a la enfermedad. PACIS

Existen diferencias significativas respecto a las medias de las variables que valoran la
dimension psicoemocional y el coste de adaptacion evaluado a través de la herramienta
PACIS. Existe mayor grado de sufrimiento medido a través del PRISM en la primera
intervenciéon clinica, 6sea menor media en los pacientes con coste de adaptacion, lo mismo
ocurre en la valoraciéon posterior a través del PRISM. En los pacientes con paso del tiempo
lento existe meno media de puntuacion del DME, lo que supone mayor sufrimiento. Los
pacientes con coste de adaptacion puntian con medias superiores en la escala HAD tanto de
depresion y ansiedad, (Tabla 83).

Tabla 83. Diferencias de medias de las variables que miden la dimensién psicoemocional y el coste de
adaptacion a la enfermedad.

COSTE DE ADAPTACION A LA Media/ Sionificacién
ENFERMEDAD. PACIS Desviacion tipica g
PRISM (pre-intervencién) SI 12,32+6,214
P=0,013
NO 16,78%6,394
PRISM (post-intervencion) SI 14,72+5,291
P=0,004
NO 18,72+4,443
DME ST 4,89+2,217 P=0.005
NO 6,50+1,757 7
HAD depresién SI 12,205,236
P=0,020
NO 8,8915,999
HAD ansiedad SI 8,111+4,664
P=0,008
NO 4,8913,998
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En la valoracién del sufrimiento medido a través de la herramienta PRISM pre y post-
intervencion, fases psicoemocionales categorizadas, herramienta DME por categorias, signos
de malestar y tipos detectados por el DME, indice de desmoralizacion de Kisanne,
pensamiento sobre la muerte, pensamientos autoliticos y pérdida de control no existieron
diferencias significativas, (Tabla Anexo 296-308).

Existen diferencias significativas entre el coste de adaptacion y estar deprimido en el dltimo

mes. Los que responden que estan deprimidos en el dltimo mes tienen un porcentaje de coste

de adaptaciéon mayor, (p=0,032), (Tabla 84).

Tabla 84. Diferencias entre el coste de adaptacion y estar deprimido en el altimo mes

COSTE DE Significacién
DEPRIMIDO EN EL ULTIMO MES ADlg TACION P£§IS
N/% N/%
ST 50/61,0 6/33,3 P=0,032
NO 32/39,0 12/66,7
Total 82/100,0 18/100,0

Existen diferencias significativas entre el coste de adaptacion y el paso de tiempo lento. Los

que responden que tienen sensacion de paso del tiempo lento tienen un porcentaje de coste de

adaptacion mayor, (p=0,004), (Tabla 85).

Tabla 85 Diferencias entre el coste de adaptacion y paso del tiempo lento.

COSTE DE Significacién
PASO DEL TIEMPO LENTO AD‘g TACION P£SIS
N/% N/%
SI 44/53,7 3/16,7 P=0,001
NO 38/46,3 15/83,3
Total 82/100,0 18/100,0
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Existen diferencias significativas entre el coste de adaptacion y los grados de sufrimiento a
través del detector de malestar emocional. Los que responden que tienen coste de adaptacion

tienen un porcentaje sufrimiento moderado-intenso mayor, (p=0,001). Tabla 86

Tabla 86. Diferencias entre el coste de adaptacion y la categorizacion del sufrimiento a través del

Detector de Malestar Emocional.

COSTE DE ADAPTACION .
DETECTOR MALESTAR EMOCIONAL PACIS
CATEGORIZADO SI NO
N/% N/%
SUFRIMIENTO LEVE 59/72,0 18/100,0 P=0,004
SUFRIMIENTO MODERADO INTENSO 23/28,0 0/0,0
Total 82/100,0 18/100,0

Existen diferencias significativas entre el coste de adaptacion y los signos de malestar del

DME. Los que responden que tienen coste de adaptacion tienen un porcentaje de signos de

malestar emocional mayor, (p=0,043), (Tabla 87).

Tabla 87 Diferencias entre el coste de adaptacion y los signos de malestar a través del Detector de

Malestar Emocional

COSTE DE ADAPTACION . . .,
PACIS Significacion
SIGNOS DE MALESTAR DEL DME S NO
N/% N/%
ST 57/69,5 8/44.4 P=0,043
NO 25/30,5 10/55,6
Total 82/100,0 18/100,0

Existen diferencias significativas entre el coste de adaptacion y las diferentes fases

psicoemocionales. Los que responden que no tienen coste de adaptacion tienen un porcentaje

mayor en las fases de aceptacion y esperanza, (p=0,026), (Tabla 88).
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Tabla 88. Diferencias entre el coste de adaptacion y las diferentes fases psicoemocionales.

ADAP%*?«SCTI%ND];:’ACIS Significacién
SIGNOS DE MALESTAR DEL DME sl NO
N/% N/%
NEGACION 9/11,0 1/5,6
IRA 4/49 0/0,0
ACEPTACION 40/48.8 12/66,7 P=0,026
DEPRESION 24/29.3 3/16,7
NEGOCIACION 5/6,1 0/0,0
ESPERANZA 0/0,0 2/11,1
Total 82/100,0 18/100,0

4.4.14 Fases psicoemocionales categorizadas

Existen diferencias significativas respecto a las medias de las variables que valoran la
dimension psicoemocional y las fases psicoemocionales categorizadas en estar en fase de

aceptacion y no estar. Existe mayor grado de sufrimiento medido a través del PRISM en la

primera intervencién clinica, 6sea menor media en los pacientes que no estan en fase de

aceptacion, lo mismo ocurre en la valoraciéon posterior a través del PRISM. No existen
diferencias significativas en relaciéon al DME. Los pacientes que no se encuentran en fase de

aceptacion puntian con medias superiores en la escala HAD tanto de depresion y ansiedad,

(Tabla 89).

Tabla 89 Diferencias de medias de las variables que miden la dimensién psicoemocional y

categorizacion de las fases psicoemocionales (aceptacion y el resto)

FASES PSICOEMOCIONALES. Media/ N oz
. ., L. Significacion
Fase de Aceptacion Desviacion tipica
PRISM (pre-intervencién) SI 14,8716,496
P=0,004
NO 11,23+5,897
PRISM(post-intervencién) SI 16,59£5,352
P=0,024
NO 14,22+5,133
DME ST 4,98+2,288 NS
NO 5,40%2,151
HAD depresion ST 9,151+5,450
P<0,001
NO 14,25+4,205
HAD ansiedad SI 5,7514,454
P<0,001
NO 9,46+4,207

196




RESULTADOS

En la valoracion del sufrimiento medido a través de la herramienta PRISM post-intervencion,
paso del tiempo lento y sus causas, coste de adaptacion, fases psicoemocionales categorizadas,
herramienta DME por categorias, preocupaciones y tipo segun el DME , indice de
desmoralizaciéon de Kisanne y pensamientos autoliticos no existieron diferencias significativas,
(Tabla Anexo 309-319).

Existen diferencias significativas entre las diferentes fases psicoemocionales y los diferentes
grados de sufrimientos evaluados a través de la herramienta PRISM en la intervencion. Los
que responden que no estan en fase de aceptacion tienen un porcentaje mayor en sufrimiento

alto, (p=0,007), (Tabla 90).

Tabla 90. Diferencias entre las diferentes categorizaciones de sufrimiento por el PRISM preintervencion

y las fases psicoemocionales categorizada.

Kubler-Ross- Aceptacion Significacién
PRISM categorizado SI NO
N/% N/%
SUFRIMIENTO BAJO 18/34,6 6/12,5
SUFRIMIENTO MEDIO 24462 21/43.8 P=0,007
SUFRIMIENTO ALTO 10/19,2 21/43,8
Total 52/100,0 48/100,0

Existen diferencias significativas entre las diferentes fases psicoemocionales y los diferentes

grados de sufrimientos evaluados a través de la herramienta PRISM en la intervencion. Los

que responden que no estin en fase de aceptacién tienen un porcentaje mayor estar

deprimido en el ultimo mes, (p=0,001), (Tabla 91).

Tabla 91. Diferencias entre estar deprimido en el ultimo mes y las fases psicoemocionales categorizada.

: ) Kubler-Ross- Aceptacion Significacion
DEPRESION EN EL ULTIMO MES SI NO
N/% N/%
ST 21/40.4 35/72,9 P=0,001
NO 31/59,6 13/27,1
Total 52/100,0 48/100,0
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Existen diferencias significativas entre las diferentes fases psicoemocionales y tener signos de
malestar en el DME. Los que responden que no estan en fase de aceptaciéon tienen un

porcentaje mayor de signos de malestar en el DME, (p<0,001), (Tabla 92).

Tabla 92. Diferencias entre los signos de malestar del DME y las fases psicoemocionales categorizada.

TENER SIGNOS DE MALESTAR EN Kubler-Ross- Aceptacion Significacién
EL DME SI NO
N/% N/%
SI 24/46,2 41/854 P<0,001
NO 28/53,8 7/14,6
Total 52/100,0 48/100,0
Existen diferencias significativas entre las diferentes fases psicoemocionales tener

pensamientos sobre la muerte. Los que responden que no estan en fase de aceptacion tienen

un porcentaje mayor de pensamientos sobre la muerte, (p=0,015), (Tabla 93).

Tabla 93. Diferencias entre pensar en la muerte y las fases psicoemocionales categorizada.

Fases psicoemocionales - Sioni o
Aeiastion ignificacion
PENSAR EN LA MUERTE i NO
N/% N/%
SI 32/61,5 40/83,3 P=0,015
NO 20/38,5 8/16,7
Total 52/100,0 48/100,0

Existen diferencias significativas entre las diferentes fases psicoemocionales y tener miedo a la
muerte. LLos que responden que no estan en fase de aceptacion tienen un porcentaje mayor

de miedo a la muerte, (p=0,039), (Tabla 94).

Tabla 94. Diferencias entre tener miedo a la muerte y las fases psicoemocionales categorizada.

Fases psicoemocionales - G o
Aceptacion Significacion
TENER MIEDO A LA MUERTE i P NO
N/% N/%
ST 9/17,3 17/35,4 P=0,039
NO 43/82,7 31/64,6
Total 52/100,0 48/100,0
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Existen diferencias significativas entre las diferentes fases psicoemocionales y la pérdida de
control categorizada por intensidad. LL.os que responden que no estan en fase de aceptacion
tienen un porcentaje mayor de pérdida de control de intensidad bastante-mucha, (p=0,031),

(Tabla 95).

Tabla 95. Diferencias entre la pérdida de control por categorias y las fases psicoemocionales

categorizada.

: Fases psicoemocionales - Sionificacién
PERDIDA DE CONTROL Aceptacion g
CATEGORIZADA SI NO

N/% N/%
NADA 13/28,9 1/4.8
POCA 8/17.,8 4/19,0
MODERADA 6/133 3/143 P=0,031
BASTANTE 9/20,0 2/9,5
MUCHA 9/20,0 11/52,4
Total 45/100,0 21/100,0

4.4.15 Detector de Malestar Emocional Categorizado

Existen diferencias significativas respecto a las medias de las variables que valoran la
dimension psicoemocional y el Detector de Malestar Emocional categorizado en dos niveles
de sufrimiento. Existe mayor grado de sufrimiento medido a través del PRISM en la primera
intervenciéon clinica, dsea menor media en los pacientes que tienen un nivel de sufrimiento
moderado-intenso, lo mismo ocurre en la valoracién posterior a través del PRISM. En el resto

no existen diferencias significativas, (Tabla 90).
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Tabla 96 Diferencias de medias de las variables que miden la dimensién psicoemocional y
categorizacion del DME (sufrimiento leve y sufrimiento moderado-intenso).

Media/
DME CATEGORIZADO Desviacion tipica Significaci(')n
PRISM SUFRIMIENTO LEVE 14,04£6,294 P=0.008
(pre-intervencion) SUFRIMIENTO MODERADO-INTENSO 10,04£6,116 ’
PRISM SUFRIMIENTO LEVE 16,5514,654 P<0.001
(post-intervencién) | SUFRIMIENTO MODERADO INTENSO 11,77£6,031 ’
DME SUFRIMIENTO LEVE 6,08£1,652 NS
SUFRIMIENTO MODERADO INTENSO 2,17£0,717
HAD depresién SUFRIMIENTO LEVE 11,16%5,563 NS
SUFRIMIENTO MODERADO INTENSO 13,09£5,116
HAD ansiedad SUFRIMIENTO LEVE 7,2514,428 NS
SUFRIMIENTO MODERADO INTENSO 8,4615,517

En la valoracién del sufrimiento medido a través de la herramienta PRISM pre, paso del
tiempo lento y sus causas, fases psicoemocionales categorizadas y segun todas las fases,
herramienta DME por categorias, preocupaciones segun el DME jsighos de malestar y tipos
detectados por el DME, pensamiento sobre la muerte, miedo a la muerte seguin EVA,
pensamientos autoliticos y pérdida de control no existieron diferencias significativas, (Tabla
Anexo 320-333).

Existen diferencias significativas entre los diferentes grados de sufrimiento valorados en la
primera intervenciéon a través del PRISM y el DME categorizado. Los pacientes con

sufrimiento medio-alto en el PRISM presentan mayor porcentaje en el sufrimiento moderado-

intenso del DME, (p=0,001), (Tabla 97).

Tabla 97. Diferencias entre el nivel de sufrimiento pre-intervenciéon con la herramienta PRISM

categorizada y el DME categorizado.

DME Categorizado Significacion
NIVEL DE SUFRIMIENTO Sufrimiento
CATEGORIZADO. PRISM pte-intervencion Sufrimiento moderado-
leve intenso
N/% N/%
SUFRIMIENTO BAJO 21/273 3/13,0 P=0,001
SUFRIMIENTO MEDIO 53/68,8 13/56,5
SUFRIMIENTO ALTO 3/3,9 7/30,4
Total 77/100,0 23/100,0
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Existen diferencias significativas entre estar deprimido en el dltimo mes y el DME

categorizado. Los pacientes que estain deprimidos en el ultimo mes presentan mayor
porcentaje en el sufrimiento moderado-intenso del DME, (p=0,049), (Tabla 98).
Tabla 98 Diferencias entre estar deprimido en el ultimo mes y el DME categorizado.
DME categorizado Significacion
DEPRIMIDO EN EL ULTIMO MES Sufrimiento Sufrimiento
leve moderado-intenso
N/% N/%
SI 39/50,6 17/73,9 P=0,049
NO 38/49.4 6/26,1
Total 77/100,0 23/100,0

Existen diferencias significativas entre el coste de adaptaciéon y el DME categorizado. Los

pacientes que tienen coste de adaptacién presentan mayor porcentaje en el sufrimiento

moderado-intenso del DME, (p=0,001), (Tabla 99).

Tabla 99. Diferencias entre el coste de adaptacion y el DME categorizado.

DME Categorizado Significacién
COSTE DE ADAPTACION. PACIS Sufrimiento Sufrimiento
leve moderado-intenso
N/% N/%
SI 59/76,6 23/100,0 P=0,001
NO 18/23 4 0/0,0
Total 77/100,0 23/100,0

Existen diferencias significativas entre el sindrome de desmoralizacién de Kisanne y el DME

categorizado. Los pacientes que tienen sindrome de desmoralizacion presentan mayor
potcentaje en el sufrimiento moderado-intenso del DME, (p=0,024), (Tabla 100).
Tabla 100. Diferencias entre el indice de desmoralizacion y el DME categorizado.
DME Categorizado Significacion
{NDICE DE DESMORALIZACION | Sufrimicnto Sufrimiento
leve moderado-intenso
N/% N/%
SI 1/1,3 3/13,0 P=0,024
NO 76/98,7 20/87,0
Total 77/100,0 23/100,0
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Existen diferencias significativas entre el tipo de preocupaciones detectadas a través del DME
y el DME categorizado. Los pacientes que tienen preocupaciones econdmicas presentan

mayor porcentaje en el sufrimiento moderado-intenso del DME, (p=0,022), (Tabla 101).

Tabla 101. Diferencias entre las preocupaciones detectadas a través del DME y el DME Categorizado.

DME Categorizado Significacion
PREOCUPACIONES EN EL DME Sufrimiento Sufrimiento
leve moderado-intenso
N/% N/ %
ECONOMICAS 38/51,4 14/66,7
FAMILIARES 35/473 5/23.8 P=0,022
EMOCIONALES 0/0,0 2/9,5
SOMATICAS 1/1,4 0/0,0
Total 74/100,0 21/100,0
4.416 Preocupaciones en el Detector de Malestar Emocional

Categorizado

No existen diferencias significativas respecto a las medias de las variables que valoran la
dimensién psicoemocional y las preocupaciones del Detector de Malestar Emocional
categorizado en dos niveles de sufrimiento. Excepto que existe mayor porcentaje de

preocupaciones en los pacientes que tienen ansiedad., (Tabla 102).

Tabla 102. Diferencias de medias entre las variables que valoran la dimensiéon psicoemocional y tener

preocupaciones en el DME.

TENER PREOCUPACIONES EN EL Media/ . . ./
o s At Significacion
DME CATEGORIZADO Desviacion tipica
PRISM (pre-intervencién) SI 13,08+6,344
NS
NO 13,80£9,094
PRISM (post-intetvencion) ST 15,4315,164
NS
NO 16,00£9,028
DME ST 5,18%2,144 NS
NO 5,2013,768
HAD depresién SI 11,89+5,433
NS
NO 6,003,674
HAD ansiedad SI 7,6314,754
P=0,019
NO 5,6013,286
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En la valoracién del sufrimiento medido a través de la herramienta PRISM pre y post-
intervencion, deprimido en el ultimo mes, paso del tiempo lento y sus causas, coste de
adaptacion, fases psicoemocionales categorizadas y segun todas las fases, herramienta DME
por categorias, preocupaciones y tipo segin el DME, indice de desmoralizaciéon de Kisanne,
pensamiento sobre la muerte, miedo a la muerte segin EVA, pensamientos autoliticos y
pérdida de control no existieron diferencias significativas, (Tablas Apéndice 334-349).

Existen diferencias significativas entre los signos de malestar detectadas a través del DME y
las preocupaciones detectadas por el DME. Los pacientes que tienen preocupaciones

presentan mayor porcentaje en los signos de malestar del DME, (p=0,034), (Tabla 103).

Tabla 103. Diferencias entre las preocupaciones y signos del Detector de malestar emocional.

PREOCUPACIONES Significacion
SIGNOS DE MALESTAR DEL DME S NO
N/% N/%
SI 64/67,4 1/20,0 P=0,034
NO 31/32,6 4/80,0
Total 95/100,0 5/100,0

4.4.17 Signos de malestar en el Detector de Malestar Emocional

Categorizado

Existen diferencias significativas respecto a las medias de las variables que valoran la
dimensioén psicoemocional y los signos de malestar del Detector de Malestar Emocional
categorizado. Existe mayor grado de sufrimiento medido a través del PRISM en la primera
intervenciéon clinica, dsea menor media en los pacientes que tienen un nivel de sufrimiento
moderado-intenso, lo mismo ocurre en la valoracién posterior a través del PRISM. Los
pacientes con depresion y ansiedad tienen mayor porcentaje en los signos de malestar, (Tabla

104).

203



RESULTADOS

Tabla 104. Diferencias entre las variables que valoran la dimensién psicoemocional y tener signos de

malestar en el DME.

TENER PREOCUPACIONES EN EL Media/ N oa
B R i Significacion
DME CATEGORIZADO Desviacion tipica
PRISM (pre-intervencion) SI 11,69%6,118
P=0,013
NO 15,77£6,283
PRISM (post-intervencion) SI 14,214£5,402
P=0,002
NO 17,69+4,549
DME SI 5,172,191 NS
NO 5,20+2,311
HAD depresion SI 13,065,089
P20,001
NO 8,89%5,257
HAD ansiedad SI 8,4914.,455
P=0,005
NO 5,74%4,680

En la valoracion del sufrimiento medido a través del, paso del tiempo lento y sus causas, coste

de adaptaciéon, herramienta DME por categorias, tipo de preocupaciones segun el DME |

signos de malestar y tipos detectados por el DME, indice de desmoralizacién de Kisanne, ,

pensamientos autoliticos y pérdida de control no existieron diferencias significativas, (Tablas

Anexos 350- 359).

Existen diferencias significativas entre los signos de malestar detectadas a través del DME y

los niveles de sufrimiento valorados a través de la herramienta PRISM. Los pacientes que

tienen signos de malestar presentan mayor porcentaje en sufrimiento alto, (p=0,021), (Tabla

105).

Tabla 105 Diferencias entre los grados de sufrimiento segtin la herramienta PRISM vy los signos de

malestar del DME.
GRADOS DE SUFRIMIENTO SEGUN SIGNOS DE MALESTAR | Significacion
LA CATEGORIZACION. PRISM SI NO
PREINTERVENCION N/% N/%
SUFRIMIENTO BAJO 12/18,5 12/34,3
SUFRIMIENTO MEDIO 27/41,5 18/51,4 P=0,021
SUFRIMIENTO ALTO 26/40,0 5/14,3
Total 65/100,0 35/100,0
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Existen diferencias significativas entre los signos de malestar detectadas a través del DME y

los niveles de sufrimiento valorados a través de la herramienta PRISM postintervencion. Los

pacientes que tienen signos de malestar presentan mayor porcentaje en sufrimiento alto,

(p=0,020), (Tabla 106).

Tabla 106. Diferencias entre los grados de sufrimiento segun la herramienta PRISM postintervencion y

los signos de malestar del DME.

GRADOS DE SUFRIMIENTO SEGUN | SIGNOS DE MALESTAR | _Significacién
LA CATEGORIZACION. PRISM s1 NO
POSTINTERVENCION N/% N/%
SUFRIMIENTO BAJO 10/15,4 14/40,0
SUFRIMIENTO MEDIO 47/72.3 19/54.3 P=0,020
SUFRIMIENTO ALTO 8/12,3 2/5,7
Total 65/100,0 35/100,0

Existen diferencias significativas entre los signos de malestar detectadas a través del DME y

estar deprimido en el ultimo mes. Los pacientes que tienen signos de malestar presentan

mayor porcentaje depresion en el ultimo mes, (p=0,001), (Tabla 107).

Tabla 107. Diferencias entre estar deprimido en el ultimo mes y los signos de malestar del DME.

: SIGNOS DE MALESTAR Significacion
DEPRIMIDO EN EL ULTIMO MES ST NO
N/% N/%
ST 44/617,7 12/34,3 P=0,001
NO 21/32,3 23/65,7
Total 65/100,0 35/100,0

Existen diferencias significativas entre los signos de malestar detectadas a través del DME vy el

coste de adaptacion a la enfermedad. Los pacientes que tienen signos de malestar presentan

mayor porcentaje de coste de adaptacion, (p=0,043), (Tabla 108).
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Tabla 108. Diferencias entre el coste de adaptacion a la enfermedad (PACIS) y los signos de malestar

del DME
SIGNOS DE MALESTAR Significacion
COSTE DE ADAPTACION. PACIS ST NO
N/% N/%
ST 57/87,7 25/71,4 P=0,043
NO 8/12,3 10/28,6
Total 65,/100,0 35/100,0

Existen diferencias significativas entre los signos de malestar detectadas a través del DME y

las fases psicoemocionales por categorias en aceptacion y el resto. Los pacientes que no tienen

signos de malestar presentan mayor porcentaje en la fase de aceptacion, (p<0,001), (Tabla

109).

Tabla 109. Diferencias entre fases psicoemocionales categorizada (aceptaciéon y no) y los signos de

malestar del DME.
FASES PSICOEMOCIONALES, SIGl\SIIOS DE MAI?STAR Significacion
CATEGORIZADO. ACEPTACION N/% N/%
SI 24/36,9 28/80,0 P<0,001
NO 41/63,1 7/20,0
Total 65/100,0 35/100,0

Existen diferencias significativas entre los signos de malestar detectadas a través del DME y

tener preocupaciones en el DME. Los pacientes que tienen signos de malestar presentan

mayor porcentaje en tener preocupaciones en el DME, (p=0,034), (Tabla 110).

Tabla 110. Diferencias entre tener preocupaciones del DME y los signos de malestar del DME.

TENER PREOCUPACIONES EN EL SIGNOS DE MALESTAR Significacion
DME SI NO
N/% N/%
ST 64/98,5 31/88,6 P=0,034
NO 1/1,5 4/11,4
Total 65/100,0 35/100,0

Existen diferencias significativas entre los signos de malestar detectadas a través del DME y

pensar en la muerte. Los pacientes que tienen signos de malestar presentan mayor porcentaje

en pensar en la muerte, (p=0,050), (Tabla 108).
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Tabla 111. Diferencias entre pensar en la muerte y los signos de malestar del DME.

RESULTADOS

SIGNOS DE MALESTAR | Significacion
PENSAR EN LA MUERTE ST NO
N/% N/%
SI 51/78,5 21/60,0 P=0,050
NO 14/21,5 14/40,0
Total 65/100,0 35/100,0

Existen diferencias significativas entre los signos de malestar detectadas a través del DME y
tener miedo a la muerte. Los pacientes que tienen signos de malestar presentan mayor

porcentaje en tener miedo a la muerte, (p=0,015), (Tabla 112).

Tabla 112. Diferencias entre pensar en la muerte y los signos de malestar del DME.

SIGNOS DE MALESTAR Significacion
TENER MIEDO A LA MUERTE SI NO
N/% N/%
ST 22/33,8 4/114 P=0,015
NO 43/66,2 31/88,6
Total 65/100,0 35/100,0

4.4.18 Diferencias segun tener pensamientos sobre la muerte

Existen diferencias significativas respecto a las medias de las variables que valoran la
dimensioén psicoemocional y los pensamientos sobre la muerte. Existe mayor grado de
sufrimiento medido a través del PRISM en la primera intervencion clinica, 6sea menor media
en los pacientes que tienen un nivel de sufrimiento moderado-intenso, en los pacientes que
piensan en la muerte. En el grupo con depresion y ansiedad existe mayor porcentaje en los

pacientes que piensas en la muerte. En el resto no existen diferencias significativas, (Tabla

113).
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Tabla 113 Diferencias de medias entre los pensamientos sobre la muerte y las variables que miden la
dimensién psicoemocional.

TENER PENSAMIENTOS EN LA MUERTE Media/ Significacion
Desviacion tipica
PRISM (pre-intervencion) ST 12,175,874
P=0,017
NO 15,57£7,285
PRISM (post-intervencion) SI 14,87+5,230
NS
NO 16,93£5,477
DME ST 5,04£2,198 NS
NO 5,554+2,285
HAD depresion SI 12,9415,186
P<0,001
NO 8,144,790
HAD ansiedad SI 8,47+4,459
P=0,001
NO 5.11+4,500

En la valoracion del sufrimiento medido a través de las causas del paso del tiempo lento, coste
de adaptacion, fases psicoemocionales, herramienta DME por categorias, preocupaciones y
tipo segun el DME , indice de desmoralizaciéon de Kisanne, pensamiento sobre la muerte y

pensamientos autoliticos, no existieron diferencias significativas, (Tablas Anexos 360-367).

Existen diferencias significativas entre tener pensamientos sobre la muerte y los diferentes
grados de sufrimiento, valorados a través de la herramienta PRISM, preintervencion. Los
pacientes que tienen pensamientos sobre la muerte presentan mayor porcentaje de

sufrimiento medio-alto, (p=0,017), (Tabla 114).

Tabla 114. Diferencias entre pensar en la muerte y los diferentes grados de sufrimientos evaluados a

través de la herramienta PRISM, preintervencion.

GRADOS DE SUFRIMIENTO PENSS?R EN LA Ml;]?)RTE Significacion
PREINTERVENCION. PRISM N/% N/%
SUFRIMIENTO BAJO 12/16,7 12/42,9
SUFRIMIENTO MEDIO 37/51,4 8/28.6 P=0,017
SUFRIMIENTO ALTO 23/31,9 8/28.,6
Total 72/100,0 28/100,0

Existen diferencias significativas entre tener pensamientos sobre la muerte y los diferentes
grados de sufrimiento, valorados a través de la herramienta PRISM, postintervencioén. Los
pacientes que tienen pensamientos sobre la muerte presentan mayor porcentaje de

sufrimiento medio-alto, (p=0,023), (Tabla 115).
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Tabla 115. Diferencias entre pensar en la muerte y los diferentes grados de sufrimientos evaluados a

través de la herramienta PRISM, postintervencion.

GRADOS DE SUFRIMIENTO PENSS?R EN LA MUNFg)RTE Significacién
PREINTERVENCION. PRISM N/% N/%
SUFRIMIENTO BAJO 12/16,7 12/42,9
SUFRIMIENTO MEDIO 52/72,2 14/50,0 P=0,023
SUFRIMIENTO ALTO 8/11,1 2/71
Total 72/100,0 28/100,0

Existen diferencias significativas entre tener pensamientos sobre la muerte y encontrarse

deprimido en el ultimo mes. Los pacientes que

presentan mayor porcentaje depresion en el ultimo mes, (p<<0,001), (Tabla 116).

tienen pensamientos sobre la muerte

Tabla 116. Diferencias entre pensar en la muerte y encontrarse deprimido en el altimo mes.

: : PENSAR EN LA MUERTE | Significacion
DEPRESION EN EL ULTIMO MES SI NO
N/% N/%
SI 49/68,1 7/25,0 P<0,001
NO 23/31,9 21/75,0
Total 72/100,0 28/100,0

No existen diferencias significativas, pero tienden a la significacién, tener pensamientos sobre
la muerte y el paso del tiempo lento. Los pacientes que tienen pensamientos sobre la muerte

presentan mayor porcentaje de paso del tiempo lento, (p=0,063), (Tabla 117).

Tabla 117. Diferencias entre pensar en la muerte y sensacion del paso del tiempo lento.

PENSAR EN LA MUERTE | Significacion
PASO DEL TIEMPO LENTO SI NO
N/% N/%
SI 38/52,8 9/32,1 NS
NO 34/472 19/67,9 P=0,063
Total 72/100,0 28/100,0

Existen diferencias significativas, entre tener pensamientos sobre la muerte

y las fases

psicoemocionales categorizadas en estar en fase de aceptacioén y no estar. Los pacientes que

tienen pensamientos sobre la muerte presentan

aceptacion, (p=0,015), (Tabla 118).
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Tabla 118. Diferencias entre pensar en la muerte y las fases psicoemocionales categorizadas, en

aceptacion y el resto.

e ————— PENSS?R EN LA MUNFg)RTE Significacién
CATEGORIZADA N/% N /%
ACEPTACION, SI 32/44.4 20/71,4 P=0,015
NO 40/55,6 18/28,6
Total 72/100,0 28/100,0

Existen diferencias significativas, entre tener pensamientos sobre la muerte

malestar emocional del DME. Los pacientes que

y los signos de

tienen pensamientos sobre la muerte

presentan mayor porcentaje de signos de malestar emocional, (p=0,050), (Tabla 119).

Tabla 119. Diferencias entre pensar en la muerte y signos de malestar del DME.

PENSAR EN LA MUERTE Significacion
SIGNOS DE MALESTAR DEL DME SI NO
N/% N/%
SI 51/70,8 14/50,0 P=0,050
NO 21/29.2 14/50,0
Total 72/100,0 28/100,0

Existen diferencias significativas, entre tener pensamientos sobre la muerte y tener miedo a la

muerte. Los pacientes que tienen pensamientos sobre la muerte presentan mayor porcentaje

de miedo a la muerte, (p=0,030), (Tabla 120).

Tabla 120 . Diferencias entre pensar en la muerte y tener miedo a la muerte.

PENSAR EN LA MUERTE Significaciéon
TENER MIEDO A LA MUERTE SI NO
N/% N/ %
ST 23/31,9 3/10,7 P=0,030
NO 49/68,1 25/89,3
Total 72/100,0 28/100,0

Existen diferencias significativas, entre tener pensamientos sobre la muerte y la pérdida de

control categorizada. Los pacientes que

tienen pensamientos sobre la muerte presentan

mayor porcentaje de pérdida de control de grado bastante-mucho, (p=0,020), (Tabla 121).
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Tabla 121 . Diferencias entre pensar en la muerte y la pérdida de control categorizada.

PERDIDA DE CONTROL PEN?;&R EN LA MUNE(Z)RTE Significacion
CATEGORIZADO < N
NADA /98 10/40,0
POCA 77171 5/20,0
MODERADA 5/122 4/160 P=0,020
BASTANTE 9/22,0 2/80
MUCHA 16/39,0 4/16,0
Total 41/100,0 25/100,0

Existen diferencias significativas, entre tener pensamientos sobre la muerte y la pérdida de

control. Los pacientes que tienen pensamientos sobre la muerte presentan mayor porcentaje

de pérdida de control, (p=0,007), (Tabla 122).

Tabla 122. Diferencias entre pensar en la muerte y pérdida de control.

: PENSAR EN LA MUERTE | Significacion
PERDIDA DE CONTROL SI NO
N/% N/%
ST 11/26,8 15/60,0 P=0,007
NO 30/73,2 10/40,0
Total 41/100,0 25/100,0

Existen diferencias significativas, entre tener pensamientos sobre la muerte y los tipos de

signos de malestar emocional del DME. Los pacientes que tienen pensamientos sobre la

muerte presentan mayor porcentaje de signos tipo facial, (p=0,011), (Tabla 123).

Tabla 123. Diferencias entre pensar en la muerte y signos de malestar del DME.

SIGNOS DE MALESTAR DEL DME, PENSAR EN LA MUERTE | Significacion
TIPOS 51 O
N/% N/%
FACIALES 49/96,1 10/71,4 P=0,011
AISLAMIENTO 2/39 4/28,6
Total 51/100,0 14/100,0
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4.4.19 Miedo a la muerte

Existen diferencias significativas respecto a las medias de las variables que valoran la
dimensién psicoemocional y tener miedo a la muerte. En el grupo con depresion y ansiedad
existe mayor porcentaje en los pacientes que tienen miedo a la muerte. En el resto no existen

diferencias significativas, (Tabla 124).

Tabla 124. Diferencias de medias entre las variables que valoran la dimensién psicoemocional y tener

miedo a la muerte.

TENER MIEDO A LA MUERTE Media/ Significacién
Desviacion tipica
PRISM (pre-intervencién) ST 11,42£5,686
NS
NO 13,726,628
PRISM (post-intervencion) ST 14,4415,042
NS
NO 15,82£5,450
DME ST 5,23+2,487 NS
NO 5,162,139
HAD depresién SI 13,42+5,616
P=0,034
NO 10,96£5,349
HAD ansiedad SI 11,08+4,507
P<0,001
NO 6,2814,117

En la valoracién del sufrimiento medido a través de la herramienta PRISM pre y post-
intervencién, paso del tiempo lento y sus causas, coste de adaptacion, las fases
psicoemocionales, herramienta DME por categorias, preocupaciones y tipo segun el DME,
pensamientos autoliticos y pérdida de control no existieron diferencias significativas, (Tablas

Anexos 368-379).

Existen diferencias significativas, entre tener miedo a la muerte y estar deprimido en el dltimo
mes. Los pacientes que tienen miedo a la muerte presentan mayor porcentaje en estar

deprimidos en el ultimo mes, (p=0,003), (Tabla 125).
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Tabla 125. Diferencias entre tener miedo a la muerte y depresion en el ultimo mes.

MIEDO A LA MUERTE Significacion
DEPRESION EN EL ULTIMO MES ST NO
N/% N/%
SI 21/80,8 35/473 P=0,003
NO 5/19,2 39/52,7
Total 26/100,0 74/100,0

Existen diferencias significativas, entre tener miedo a la muerte y la fase psicoemocional del

paciente. Los pacientes que no tienen miedo a la muerte presentan mayor porcentaje en fase

de aceptacion, (p=0,034), (Tabla 126).

Tabla 126. Diferencias entre tener miedo a la muerte y fase psicoemocional del paciente.

FASE PSICOEMOCIONAL. MIESII)O AIA MU?(I?TE Significacion
ACEPTACION N/% N /(; %
ST 9/34,6 43/58,1 P=0,039
NO 17/65,4 31/41,9
Total 26/100,0 74/100,0

Existen diferencias significativas, entre tener miedo a la muerte y los signos de malestar del

DME. Los pacientes que tienen miedo a la muerte presentan mayor porcentaje en tener

signos de malestar, (p=0,015), (Tabla 127).

Tabla 127. Diferencias entre tener miedo a la muerte y signos de malestar del DME.

MIEDO A LA MUERTE Significacion
SIGNOS DE MALESTAR DEL DME SI NO
N/% N/%
SI 22/84,6 43/58,1 P=0,015
NO 4/154 31/41,9
Total 26/100,0 74/100,0

Existen diferencias significativas, entre tener miedo a la muerte

y el sindrome de

desmoralizaciéon de Kisanne. Los pacientes que con sindrome de desmoralizacién puntian en

mayor porcentaje en tener miedo a la muerte, (p=0,023), (Tabla 128).
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Tabla 128. Diferencias entre tener miedo a la muerte y el sindrome de desmoralizacion de Kisanne.

SINDROME DE DESMORALIZACION MIESII)O b MUIE(I){TE Significacién
DE KISANNE o N
SI 3/11,5 1/1,4 P=0,023
NO 23/88 5 73/98.6
Total 26/100,0 74/100,0

Existen diferencias significativas, entre tener miedo a la muerte y pensar en la muerte. Los

pacientes que

(p=0,030), (Tabla 129).

Tabla 129. Diferencias entre tener miedo a la muerte y pensar en la muerte.

tienen miedo a la muerte presentan mayor porcentaje en pensar en la muerte,

MIEDO A LA MUERTE Significacion
PENSAR EN LA MUERTE SI NO
N/% N/%
ST 23/88,5 49/66,2 P=0,030
NO 3/11,5 25/33,8
Total 26/100,0 74/100,0

Existen diferencias significativas, entre tener miedo a la muerte y la fase psicoemocional del

paciente. Los pacientes que no tienen miedo a la muerte presentan mayor porcentaje en fase

de aceptacion (p=0,039), (Tabla 130).

Tabla 130. Diferencias entre tener miedo a la muerte y la fase psicoemocional del paciente.

FASE PSICOEMOCIONAL DEL MIEDO A LA MUERTE | Significacién
PACIENTE SI NO
N/% N/%

NEGACION 7/26,9 3/4,1

IRA 1/3,8 3/4,1

ACEPTACION 9/34.,6 43/58,1 P=0,039

DEPRESION 7/26.9 20/27,0

NEGOCIACION 2/7.7 3/4,1

ESPERANZA 0/0,0 2/2,7
Total 26/100,0 74/100,0
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4.4.20 Sindrome de desmoralizacion de Kisanne

Existen diferencias significativas respecto a las medias de las variables que valoran la
dimensién psicoemocional y el sindrome de desmoralizacién de Kisanne. En el grupo con
sindrome de desmoralizacion existe mayor porcentaje en la escala HAD ansiedad. En el resto

no existen diferencias significativas, (Tabla 131).

Tabla 131. Diferencias de medias entre las variables que valoran la dimensién psicoemocional y el

sindrome de desmoralizacion de Kisanne.

Media/
SINDROME DE DESMORALIZACION Desviacion tipica Significacion
PRISM (pre-intervencién) SI 13,25£9,430
NS
NO 13,11£6,366
PRISM (post-intervencion) SI 13,50£9,000
NS
NO 15,55%5,208
DME ST 4,002,708 NS
NO 5,231+2,203
HAD depresion ST 15,75+6,652
NS
NO 11,435,419
HAD ansiedad SI 15,75+2,872
P<0,001
NO 7,191+4,449

En la valoracién del sufrimiento medido a través de la herramienta PRISM pre y post-
intervencion, paso del tiempo lento y sus causas, coste de adaptacion, fases psicoemocionales
categorizadas y segun todas las fases, preocupaciones y tipo segun el DME | signos de
malestar y tipos detectados por el DME, indice de desmoralizacion de Kisanne, pensamiento

sobre la muerte y pensamientos autoliticos no existieron diferencias significativas, (Tablas

Anexos 380-392).

Existen diferencias significativas, entre el sindrome de desmoralizacion y estar deprimido en el
ultimo mes. Los pacientes que con sindrome de desmoralizacién presentan mayor porcentaje

en estar deprimido en el ultimo mes, (p=0,029), (Tabla 132).
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Tabla 132. Diferencias entre el sindrome de desmoralizacién y estar deprimido en el ultimo mes.

SD DE Significacion
DEPRIMIDO EN EL ULTIMO MES DESIMOMLIZACNI(?N
N/% N/%
ST 4/100,0 52/542 P=0,029
NO 0/0,0 44/458
Total 4/100,0 96/100,0

Existen diferencias significativas, entre el sindrome de desmoralizacion

y el detector de

malestar emocional categorizado en funcién de los niveles de sufrimiento. Los pacientes que

con sindrome de desmoralizacién presentan

moderado-intenso, (p=0,024), (Tabla 133).

mayor porcentaje en tener sufrimiento

Tabla 133. Diferencias entre el sindrome de desmoralizacion y el detector de malestar emocional

categorizado.
SD DE Sionificacis
DETECTOR DE MALESTAR DESMORALIZACION ighiicacion
EMOCIONAL CATEGORIZADO SI NO
N/% N/%

SUFRIMIENTO LEVE 1/25,0 76/79,2 P=0,024

SUFRIMIENTO MODERADO-INTENSO 3/75,0 20/20,8
Total 4/100,0 96/100,0

Existen diferencias significativas, entre el sindrome de desmoralizacién vy tener miedo a la

muerte. Los pacientes que con sindrome de desmoralizacién presentan mayor porcentaje en

tener miedo a la muerte, (p=0,030), (Tabla 134).

Tabla 134. Diferencias entre el sindrome de desmoralizacién y tener miedo a la muerte.

SD DE Significacién
TENER MIEDO A LA MUERTE DESIMOMLIZACNI(?N
N/% N/%
ST 3/75,0 237240 P=0,036
NO 1/25,0 73/76,0
Total 4/100,0 96/100,0
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Existen diferencias significativas, entre el sindrome de desmoralizacién vy la pérdida de
control. Los pacientes que con sindrome de desmoralizaciéon presentan mayor porcentaje de

pérdida de control de intensidad bastante-mucha, (p=0,041), (Tabla 135).

Tabla 135. Diferencias entre el sindrome de desmoralizacién y los grados de pérdida de control.

SD DE e es
GRADOS DE PERDIDA DE DESMORALIZACION Significacién
CONTROL SI NO
N/% N/%

NADA 0/0,0 14/22,6

POCA 0/0.0 12/19.4

MODERADA 0/0,0 9/14,5 P=0,041

BASTANTE 1/25,0 10/16,1

MUCHA 3/75,0 17/27,4
Total 4/100,0 62/100,0

4.4.21 Pensamientos de autoliticos

No existen diferencias significativas respecto a las medias de las variables que valoran la
dimension psicoemocional y tener pensamientos autoliticos, (Tabla Anexos 393).

En la valoracién del sufrimiento medido a través de la herramienta PRISM pre y post-
intervencion, deprimido en el ultimo mes, paso del tiempo lento y sus causas, coste de
adaptacion, fases psicoemocionales categorizadas y segin todas las fases, herramienta DME
por categorias, preocupaciones y tipo segun el DME | signos de malestar y tipos detectados
por el DME, indice de desmoralizacion de Kisanne, pensamiento sobre la muerte, miedo a la
muerte segun EVA, pensamientos autoliticos y pérdida de control no existieron diferencias

significativas, (Tablas Anexos 394-411).
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4.4.22 Pérdida de control

No existen diferencias significativas respecto a las medias de las variables que valoran la

dimensién psicoemocional y la pérdida de control, (Tabla Anexo 412).

En la valoracién del sufrimiento medido a través de estar deprimido en el ultimo mes, paso
del tiempo lento y sus causas, coste de adaptacion, fases psicoemocionales categorizada por
fase de aceptacion y resto y segun todas las fases, preocupaciones y tipo segin el DME ,
sighos de malestar y tipos detectados por el DME, indice de desmoralizaciéon de Kisanne,
miedo a la muerte, causas del paso del tiempo lento, pensamientos autoliticos y pérdida de
control no existieron diferencias significativas, (Tabla Anexos 413-423).

Existen diferencias significativas, entre la pérdida de control y los diferentes grados de
sufrimiento valorados segun la herramienta PRISM en la primera intervencion. Los pacientes
que pérdida de control presentan mayor porcentaje de intensidad de sufrimiento, (p=0,002),

(Tabla 130).

Tabla 136. Diferencias entre la pérdida de control y los diferentes grados de sufrimiento valorados a

través de la herramienta PRISM en la primera intervencion.

GRADOS DE SUFRIMIENTO PERI;I(I))A DE CONT;{OL Significacion
PREINTERVENCION. PRISM N/% N/%
SUFRIMIENTO BAJO 23/34.8 1/2,9
SUFRIMIENTO MEDIO 26/39.4 19/55.9 P=0,002
SUFRIMIENTO ALTO 17/25,8 14/41,2
Total 66,/100,0 34/100,0

Existen diferencias significativas, la pérdida de control y los diferentes grados de sufrimiento
valorados a través de la herramienta PRISM postintervencion. Los pacientes que refieren

pérdida de control presentan menor porcentaje en sufrimiento bajo, (p=0,036), (Tabla 137).
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Tabla 137. Diferencias entre la pérdida de control y el grado de sufrimiento valorado

por la herramienta PRISM postintervencion

GRADOS DE SUFRIMIENTO PERNI?)IDA DE CON’;‘IROL Significacion
POSTINTERVENCION. PRISM N/% N/%
SUFRIMIENTO BAJO 22/333 2/5,9
SUFRIMIENTO MEDIO 35/53,0 31/91,2 P=0,001
SUFRIMIENTO ALTO 9/13,6 1/2,9
Total 66/100,0 34/100,0

Existen diferencias significativas, la pérdida de control

categorizadas en estar en fase de aceptaciéon y el resto. Los pacientes que

y las fases psicoemocionales

en fase de

aceptacion presentan menor porcentaje de pérdida de control, (p<<0,001), (Tabla 138).

Tabla 138. Diferencias entre la pérdida de control y las fases psicoemocionales

categorizadas del paciente

FASES PSCIOEMOCIONALES PER]N)(I)DA DE CON;'ROL Significacion
CATEGORIZADA N /(; o N/%
FASE DE ACEPTACION 45/68,2 7/20,6 P<0,001
NO 21/31,8 27/79,4
Total 66/100,0 34/100,0

Existen diferencias significativas, entre la pérdida de control y los diferentes grados de
sufrimientos categorizados a través del DME. Los pacientes pérdida de control presentan

mayor porcentaje en sufrimiento moderado-intenso, (p=0,050), (Tabla 139).

Tabla 139. Diferencias entre la pérdida de control y el grado de sufrimiento

categorizado a través del detector de malestar emocional.

DETECTOR DE MALESTAR D ONTROD. Significacién
EMOCIONAL CATEGORIZADO POR . -
SUFRIMIENTO N N
SUFRIMIENTO LEVE 47/71,2 30/88,2 P=0,050
SUFRIMIENTO MODERADO INTENSO 19/28,8 4/11,8
Total 66/100,0 34/100,0
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Existen diferencias significativas, entre la pérdida de control y tener pensamientos sobre la

muerte. Los pacientes que con pérdida de control presentan mayor porcentaje en tener

pensamientos sobre la muerte, (p=0,002), (Tabla 140).

Tabla 140. Diferencias entre la pérdida de control y pensamientos sobre la muerte.

PERDIDA DE Significacion
PENSAMIENTOS SOBRE LA MUERTE NOCONTROLSI
N/% N/%
- 41/62,1 31/912
NO 25/379 3/88
Total 66,/100,0 34/100,0 P=0,002

Existen diferencias significativas, entre la pérdida de control y tener miedo a la muerte. Los

pacientes que con pérdida de control presentan mayor porcentaje en tener miedo a la muerte

(p=0,045), (Tabla 141).

Tabla 141. Diferencias entre la pérdida de control y tener miedo a la muerte

PERDIDA DE Significacién
TENER MIEDO A LA MUERTE = OCONTROLSI
N/% N/%
ST 13/19,7 13/38,2
NO 53/80,3 61,8/34,0
Total 66/100,0 34/100,0 P=0,045
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4.5 Dimension Funcional valorada a través de la escala

Barthel, EQRTC y PPS

Diferencias segtin el nivel de dependencia valorado a través de la

4.5.1 Escala Barthel

4.5.1.1 Edad

No hubo diferencias significativas en lo que respecta a la edad. Siendo las medias en ambos

grupos (<35 puntos->40puntos) semejantes, 75,38 vs 74,02.

4.5.1.2 Sexo

El grado de dependencia alto fue significativamente mayor en el género femenino, mientras

que en el masculino fue el grado de dependencia menor, (Tabla 142).

Tabla 142.Diferencias entre la dimension funcional, Barthel y el sexo

BARTHEL Significacion
SEXO <35 >40
N/% N/%
HOMBRE 14/41,2 48/72,7 P=0,002
MUJER 20/58,8 18/273
Total 34/100,0 66/100,0

4.5.1.3 Diagnéstico y tipo de tumor

No existen diferencias significativas, (Tablas Anexos 424-425).
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4.5.1.4 Lugar de la entrevista

El grado de dependencia alto fue significativamente mayor en el grupo donde se realizé la
entrevista en el domicilio, mientras que en los que la entrevista se realiz6 en el hospital fue

significativamente mayor el grado de menor dependencia, (Tabla 143).

Tabla 143. Diferencias entre la dimension fisica, Barthel y el lugar de la entrevista

BARTHEL
LUGAR DE LA ENTREVISTA <35 >40 Significacion
N/% N/%
DOMICILIO 12/353 47/71,2
HOSPITAL 22/64,7 19/28,8 P=0,001
Total 34/100,0 66,/100,0

En el resto de variables no hubo diferencias significativas (Tablas Anexos 426-

435)

4.5.1.5 Le gusta estar bien informado

El grado de dependencia alto fue significativamente mayor en el grupo donde necesitaba ser
informado, mientras que en los no necesita ser informados fue significativamente mayor el

grado de menor dependencia, (Tabla 144).

Tabla 144. Diferencias entre la dimensién funcional, Barthel y si le gusta estar bien

informado
LE GUSTA ESTAR BIEN <2ARTHEL>4O e
INFORMADO Ny o
SI 32/94,1 52/78,8
NO 2/5.9 14/212 P=0,048
Total 34/100,0 66/100,0

En el resto de variables no hubo diferencias significativas (Tablas anexos 436-

454)
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4.5.1.6 Pronostico a través del PPS

El prondstico peor fue significativamente mayor en el grupo con mayor dependencia, (Tabla

145).

Tabla 145. Diferencias entre la dimension funcional, Barthel y pronéstico, escala PPS

BARTHEL
PPS SCALE CATEGORIZADO <35 >40 Significacion
N/% N%
0-30 MAL PRONOSTICO A CORTO PLAZO 18/52,9 4/6.1
40-70 MODERADO 16/47,1 56/84,8 P—0.000
80-100 PRONOSTICO A LARGO PLAZO 0/0,0 6/9.1 -
Total 34/100,0 | 66/100,0

4.5.1.7 Grado de sufrimiento, medido a través de la herramienta

PRISM.

Existen diferencias significativas (p=0,012) entre las medias de ambos grupos. Existe mayor

intensidad de sufrimiento, media 11,09, en el grupo con mayor dependencia, <35 puntos.

(Recordamos que a menor puntuaciéon en la herramienta PRISM mayor intensidad de

sufrimiento).

El grado de sufrimiento moderado-alto, fue significativamente mayor en el grupo con mayor

nivel de dependencia, <35 puntos. , (Tabla 140).

Tabla 146. Diferencias entre la dimension funcional, Barthel y el grado de sufrimiento

a través de la herramienta PRISM

PRISM CATEGORIZADO EN Ll Significacién
NIVELES DE SUFRIMIENTO <35 >40
N/% N/%
SUFRIMIENTO BAJO 5/14,7 19/28,8 P=0,011
SUFRIMIENTO ALTO 17/50,0 14/21,2
Total 34/100,0 66/100,0
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4.5.1.8 Calidad de vida a través de la escala EQRTC. PAL 15.

En relacion a la escala de calidad de vida EQRTC-PAL 15, hay diferencias significativas entre
los grupos (p=0,002). En el grupo con mayor dependencia, <35 puntos, existe mayor
puntuacion media, 34,41. (Recordemos que a mayor puntuacion en la escala EQRTC peor

calidad de vida), (Tabla 147).

4.5.1.9 Pronostico medido a través del la escala PPS.

En relaciéon al prondstico de la enfermedad, medido a través del PPS, existen diferencias
significativas (p=0,000). En el grupo de mayor dependencia, <35 puntos, existe menor

puntuacion media en el PPS, 35,88, (Tabla 147).

4.5.1.10 Escala de depresion y ansiedad, HAD.

Existen diferencias significativas (p=0,043), mayor puntuaciéon media de depresion en los

pacientes con mayor dependencia, <35 puntos, (Tabla 147).

Tabla 147. Diferencias entre la relacion de la escala Barthel y demas variable resultado.

ESCALA BARTHEL MEDIA/ Sionificacién

CATEGORIZADA Desviacion tipica g

PRISM <35 11,096,166 P=0,012
>40 14,17+6,384

EQRTC QLQ-C15-PAL <35 34,416,985 P=0,002
>40 30,30%6,990

PPS SCALE <35 35,88+11,313 P=0,000
>40 56,06%13,460

DME <35 5,56+2,018 NS
>40 4,98+2,310

HAD depresion <35 13,15+4,806 P=0,043
>40 10,80£5,695

HAD ansiedad <35 8,44+4.574 NS
>40 7,06+4,729
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4.5.1.11 Diferencias segun la dimension fisica, valorada a través

de la escala EVA.

No hubo diferencias significativas. Tabla Anexo 455.

4.5.2 Diferencias segun el nivel de calidad de vida valorado a

través de la escala QRTC PAL 15

4.5.2.1 Edad

No existen diferencias significativas en lo referente a la edad, en los grupos categorizados de
calidad de vida que mide esta escala. Las medias de edad son semejantes en ambos grupos.
74,16 en el grupo con mejor calidad de vida y 74,62 en el grupo con peor calidad de vida.
Recordamos que a mayor puntuaciéon peor calidad de vida.

Resto de variables no hubo diferencias significativas (Tabla Anexos 456-465)

4.5.2.2 Conciencia de enfermedad

La mayor conciencia de enfermedad fue superior en el grupo con buena calidad de vida,

mientras que la menor conciencia fue mayor en el grupo de mala calidad de vida., (Tabla 148).

Tabla 148. Diferencias entre la dimension funcional, EQRTC y la conciencia de

enfermedad
EQRTC
CONCIENCIA DE ENFERMEDAD | Buena calidad Mala calidad de .. .y
CATEGORIZADA de vida vida Significacién
N/% N/%

BAJA-MODERADA 7/22,6 30/43,5

ALTAY EN PAZ 24/77,4 39/56,5 P=0,045
Total 31/100,0 69/100,0
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4.5.2.3 Grado de informacion

La peor calidad de vida fue significativamente mayor en el grupo donde no conocia
diagndstico ni prondstico, no conocia diagndstico o pronodstico, mientras que en los conocen
el diagnéstico y prondstico o conocen el diagnéstico fue significativamente mayor la mejor
calidad de vida. Por otra parte los pacientes tuvieron significativamente mayor puntuaciéon en

peor calidad de vida aquellos que no querian informacion, (Tabla 149).

Tabla 149. Diferencias entre la dimensiéon funcional, EQRTC y el grado de

informacion
EORTC
. Buena Mala
GRADO DE INFORMACION calidad de | Calidad Significacion
vida de vida
N/% N%
NO CONOCE DIAGNOSTICO NI PRONOSTICO 5/16,1 23/33,3
NO CONOCE DIAGNOSTICO 1/32 2/43
NO CONOCE PRONOSTICO 8/25,8 22/31,9
NO QUIERE INFORMACION 0/0,0 4/58
INTUYE EL DIAGNOSTICO 2/6,5 1/1,4 P=0,048
INTUYE EL PRONOSTICO 1/32 0/0,0
CONOCE DCO Y PCO 10/32,3 14/20,3
CONOCE DCO 4/12,9 2/2,9
Total 31/100,0 | 69/100,0

Diferencias seguin la necesidad de informacién
No hubo diferencias significativas. Tabla Anexo 460.
Diferencias segun si le gusta estar bien informado

No hubo diferencias significativas. Tabla Anexo 467.
4.5.2.4 Grado de satisfaccion con la informacion recibida

La mejor calidad de vida fue significativamente mayor en el grupo donde tenfan un grado de

satisfaccion con la informacién recibida mucha o excelente, (Tabla 150).
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Tabla 150. Diferencias entre la dimension funcional, EQRTC y el grado de
satisfaccion con la informacion recibida
. EORTC
GRADO SATISFACCION CON LA | g.cnacalidad | Mala calidad .. .
INFORMACION RECIBIDA e vida de vida Significacion
N/% N/%
POCO 2/6,5 1/1,4
ALGO 0/0,0 13/18,8
INTERMEDIO 10/32,3 26/37,7 P=0.011
MUCHO 10/32,3 15/21,7 o
EXCELENTE 9/29,0 14/20,3
Total 31/100,0 69/100,0

Diferencias segun el afrontamiento

No hubo diferencias significativas. Tabla Apéndice 468-471.

Diferencias segun el nivel de espiritualidad

No hubo diferencias significativas. Tabla Apéndice 472

4.5.2.5 Situacion de paz

El sentimiento de paz fue significativamente mayor en el grupo con mejor calidad de vida,

mientras que los que no tenfan este sentimiento de paz fue significativamente mayor en el

grupo con peor calidad de vida, (Tabla 151).

Tabla 151. Diferencias entre la dimension funcional EQRTC y el sentimiento de paz

EORTC Significacion
SENTIMIENTO DE PAZ Buena calidad | Mala calidad
de vida de vida
N/% N/%
SI 31/100,0 55/82,1 P=0,002
NO 0/0,0 12/17,9
Total 31/100,0 67/100,0
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4.5.2.6 Diferencias segun la sensacion de depresion en el altimo mes

Estar deprimido en el ultimo mes fue significativamente mayor en el grupo con peor calidad

de vida, (Tabla 152).

Tabla 152. Diferencias entre la dimension funcional, EQRTC y estar deprimido en el

ultimo mes

: EORTC Significacién
DEPRIMIDO EN EL ULTIMO Buena calidad | Mala calidad
MES de vida de vida
N/% N/%
SI 9/29,0 47/68,1 P<0,001
NO 22/71,0 22/31,9
Total 31/100,0 69/100,0

4.5.2.7 Sensacion de paso del tiempo lento

El paso del tiempo lento fue significativamente mayor en el grupo con peor calidad de vida,

(Tabla 153).

Tabla 153. Diferencias entre la dimensién funcional, EQRTC y el paso del tiempo

lento
EORTC Significacion
PASO DEL TIEMPO LENTO Buena calidad | Mala calidad
de vida de vida
N/% N/%

SI 8/258 | 39/56,5 P=0,004

NO 23/74,2 30/43,5
Total 31/100,0 69/100,0

4.5.2.8 Adaptacion a la enfermedad, PACIS.

El coste de adaptacion a la enfermedad fue significativamente mayor en el grupo con peor

calidad de vida, (Tabla 154).
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Tabla 154. Diferencias entre la dimension funcional, EQRTC y el coste de adaptacion,

PACIS.

EORTC Significacion
PACIS Buena calidad | Mala calidad
de vida de vida
N/% N/%
SI 22/71,0 60/87,0 P=0,050
NO 9/29,0 9/13,0
Total 31/100,0 69/100,0

4.5.2.9 Pronostico a través del PPS

El peor prondstico fue significativamente mayor en el grupo con peor calidad de vida
mientras el mejor prondstico fue significativamente mayor en el grupo con mejor calidad de

vida, (Tabla 155).

Tabla 155. Dimensién funcional, EQRTC y el prondstico segun el PPS.

EORTC Significacion
PPS SCALE CATEGORIZADO Buena calidad | Mala calidad
de vida de vida
N/% N/%

0-30 MAL PRONOSTICO A CORTO PLAZO 1/3,2 21/30,4 P=0.003

40-70 MODERADO 26/83,9 46/66,7

80-100 PRONOSTICO A LARGO PLAZO 4/12.9 2/2.9
Total 31/100,0 69/100,0

4.5.2.10 Diferencias segun las fases psicoemocionales

La fase de aceptacion fue significativamente mayor en el grupo con mejor calidad de vida,
(Tabla 1506).

Tabla 156. Diferencias entre la dimension funcionaly, EQRTC y las fases

psicoemocionales
EORTC Significacion
) , Buena Mala
KLUBER ROSS (ACEPTACION) calidad de | calidad de
vida vida
: N/% N/% P=0,003
SI 23/74,2 29/42,0
NO 8/25,8 40/58,0
Total 31/100,0 69/100,0
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Diferencias segtin la Escala Barthel

No hubo diferencias significativas. Tabla Anexo 473.

Diferencias seguin el Detector de Malestar Emocional Categorizado

No hubo diferencias significativas. Tabla Anexo 474.

4.5.2.11 Signos de malestar y preocupaciones

Las preocupaciones detectadas a través del DME, fueron mayores significativamente en el

grupo con peor calidad de vida asi como los signos de malestar, (Tabla 157-158).

Tabla 157. Diferencias entre la dimensién funcional, EQRTC y las preocupaciones

detectadas por el DME
EORTC Significacion
Buena Mala
PREOCUPACIONES calidad de | calidad de
vida vida
N/% N/% P=0,020
SI 27/87.1 68/98,6
NO 4/12,9 1/14
Total 31/100,0 69/100,0

Tabla 158. Diferencias entre la dimensién funcional, EQRTC y los signos de malestar

detectados por el DME
EORTC Significacion
Buena Mala
SIGNOS DE MALESTAR calidad de calidad de
vida vida
N/% N/% P=0,001
SI 13/41,9 52/75,2
NO 18/58,1 17/24.,6
Total 31/100,0 69/100,0

4.5.2.12 Diferencias segun pensar en la muerte

Los pensamientos sobre la muerte fueron mayores significativamente en el grupo de peor

calidad de vida, (Tabla 159).
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Tabla 159 . Diferencias entre la dimension funcional, EQRTC y si piensa en la muerte

EORTC Significacion
Buena Mala
PIENSA EN LA MUERTE calidad de calidad de
vida vida
N/% N/% P=0,037
ST 18/58,1 54/78,3
NO 13/41,9 15/21,7
Total 31/100,0 69/100,0

Diferencias segun tener miedo a la muerte

No hubo diferencias significativas. Tabla Anexo 475.

Diferencias seguin los pensamientos autoliticos

No hubo diferencias significativas. Tabla Anexo 470.

Diferencias segun la pérdida de control

No hubo diferencias significativas. Tabla Anexo 477.

4.5.2.13 Grado de sufrimiento a través del PRISM

Existen diferencias significativas (p=0,000) entre las medias de ambos grupos. Existe mayor

intensidad de sufrimiento, media 11,90, en el grupo con peor calidad de vida, mientras en el

grupo con mayor calidad de vida la media de sufrimiento es de 15,84. (Recordamos que a

menor puntuacion en la herramienta PRISM mayor intensidad de sufrimiento).

El grado de sufrimiento alto, fue significativamente mayor en el grupo con peor calidad de

vida, (Tabla 160).

Tabla 160. Diferencias entre la dimension funcional, EQRTC y el grado de sufrimiento

valorado a través de la herramienta PRISM

EORTC Significacion
PRISM CATEGORIZADO Buena calidad | Mala calidad de
de vida vida
SUFRIMIENTO BAJO 12/38,7 12/17,4
SUFRIMIENTO MEDIO 15/48.4 30/43,5 0,012
SUFRIMIENTO ALTO 4/129 27/39,1
Total 31/100,0 69/100,0
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4.5.2.14 Pronostico evaluado a través del PPS

Existen diferencias significativas entre los grupos (p=0,000). En el grupo con peor calidad de
vida, existe menor puntuaciéon media, 44,35. Mientras que en el grupo con mejor calidad de
vida la puntuacién media es mayor, 57,90 (Recordemos que a menor puntuacioén en la escala

PPS peor prondstico a corto plazo), (Tabla 161).

4.5.2.15 Escala de depresion y ansiedad, HAD.

Por lo que respecta a la escala HAD, en el item depresion existen diferencias significativas
(p=0,000). Existe mayor puntuaciéon media de depresién en los pacientes con peor calidad de
vida, 13,20. En la escala HAD ansiedad existen diferencias significativas (p=0,001). Existe
mayor puntuaciéon media de ansiedad en los pacientes con peor calidad de vida, 8,54, (Tabla

161).

Tabla 161. Diferencias entre la dimension funcional, EQRTC y las variables resultados

CALIDAD DE VIDA EQRTC MEDIA/DE Significacion

PRISM Buena calidad de vida 15,84+6,466

Mala calidad de vida 14,176,384 P=0,006
PPS SCALE Buena calidad de vida 60,0£12,910

Mala calidad de vida 44,35+14,800 P=0,000
HAD depresién Buena calidad de vida 8,03£4,977

Mala calidad de vida 13,2014,969 P=0,000
HAD ansiedad Buena calidad de vida 5,29%3,734

Mala calidad de vida 8,54+4,764 P=0,001

4.5.2.16 Dimension fisica, medida a través de la escala EVA

Los vomitos, astenia, insomnio, depresion y malestar fisico, tuvieron puntuaciones medias

significativamente mayores en el grupo con peor calidad de vida, (Tabla 162).
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Tabla 162. Diferencias entre la dimension funcional, EQRTC Y dimension fisica

EQRTC iy Significacién
Desviacion tipica

EVA dolor Buena calidad de vida 2,652,870

Mala calidad de vida 2,97£3,106 NS
EVA somnolencia Buena calidad de vida 1,26£2,633

Mala calidad de vida 2,16%2,693 NS
EVA vémitos Buena calidad de vida 0,060,359

Mala calidad de vida 0,84%2,324 P=0,008
EVA astenia Buena calidad de vida 42343159

Mala calidad de vida 6,52%2,693 P=0,000
EVA insomnio Buena calidad de vida 2,06+2,607

Mala calidad de vida 3,4212,752 P=0,023
EVA anorexia Buena calidad de vida 2.90+2,481

Mala calidad de vida 3,881+3,174 NS
EVA disnea Buena calidad de vida 1,19£1,833

Mala calidad de vida 1,84%2,530 NS
EVA estrefiimiento Buena calidad de vida 3,00+2,394

Mala calidad de vida 3,20£2,593 NS
EVA depresion Buena calidad de vida 3,162,876

Mala calidad de vida 5,32+2,259 P=0,000
EVA malestar fisico Buena calidad de vida 43942679

Mala calidad de vida 5,62%2,150 P=0,016
EVA calidad de vida Buena calidad de vida 5,162,002

Mala calidad de vida 4,8811,974 NS
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4.5.3 Dimension funcional, factor pronéstico segun la Escala
PPS

4.5.3.1 Edad

No hubo diferencias significativas en lo que respecta a la edad. Siendo las medias en ambos

grupos (0-30 mal pronéstico->40-70 puntos moderado) semejantes, 73,05 vs 74,88.

4.5.3.2 Sexo

No existen diferencias significativas respecto al sexo. Tabla Anexo 478,

4.5.3.3 Diagnostico y tipo de tumor

No existen diferencias significativas respecto al diagnostico. Tabla Apéndice 479.

En lo que se refiere al tipo de tumor existen diferencias significativas (p=0,008). El porcentaje
de prondstico moderado en la mayor parte del tipo de tumores, a excepcion de los de mama,

genitourinario y digestivo, (Tabla 163).

4.5.3.4 Lugar de la entrevista

El grado de pronéstico moderado fue significativamente mayor en el grupo donde se realizé
la entrevista en el domicilio, mientras que en los que la entrevista se realizé en el hospital fue

significativamente mayor el peor prondstico, (Tabla 164).
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Tabla 163. Diferencias entre la dimensién funcional Prondstico categorizado y el tipo de

tumor por grupos

PPS SCALE categorizado
TIPO DE TUMOR POR GRUPOS | 0-30 mal pronéstico 40-70 Significacion
a corto plazo moderado
N/% N/%
TUMOR CyC 2/9,1 8/11,0
Pulmon 4/182 15/20,5
Digestivo 8/36,4 20/27.4
Mama 4/18,2 0/0,0
Ginecologico 0/0,0 7/9,6 P=0,008
Genitourinatio 3/13,6 14/19,2
Hematol6gico 0/0,0 5/6,8
Miscelanea 1/4,5 4/55
Total 22/100,0 73/100,0

Tabla 164. Diferencias entre la dimension fisica segiin pronéstico, PPS y el lugar de la

entrevista

PPS SCALE categorizado

LUGAR DE LA ENTREVISTA 40-70 Significacion
0-30 mal pronéstico moderado
N/% N/%
DOMICILIO 4/18,2 55/70,5
HOSPITAL 18/81,8 23/29.5 P<0,001
Total 22/100,0 78/100,0

4.5.3.5 Conciencia de enfermedad

El grado de conciencia bajo es significativamente mayor en el grupo de peor prondstico,

mientras que el grado de conciencia alto y en paz es significativamente mayor en el grupo de

peor pronostico, (Tabla 165).
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Tabla 165. Diferencias de la conciencia de enfermedad segun el pronéstico a través del

RESULTADOS

PPS
PPS SCALE categotrizado
CONCIENCIA DE 0-30 mal .. .,
ENFERMEDAD D 40-70 Significacién
corto plazo moderado
0
N/% N/%
BAJA-MODERADA 12/54,5 25/32,1
ALTAY EN PAZ 10/45,5 53/67,9 P=0,050
Total 22/100,0 78/100,0

4.5.3.6 Diferencias segun el grado de satisfaccién con la informacion

recibida

Existen diferencias significativas (p=0,007). Los pacientes con prondstico moderado tuvieron

mayor porcentaje de satisfaccion mucha-excelente, (Tabla 160).

Tabla 166. Diferencias segun el grado de satisfaccion con la informacion recibida y el

pronoéstico evaluado a través del PPS categorizado

GRADO DE SATISFACCION PPS CATEGORIZADO
CON LA INFORMACION 030 mal | oo Significacién
RECIBIDA prondstico N/%
N/%

POCO 0/0,0 3/3,8

ALGO 7/31,8 6/7,7

INTERMEDIO 7/31,8 29/37,2

P=0,007

MUCHO 7/31,8 18/23,1

EXCELENTE 1/4,5 22/228
Total 22/100,0 78/100,0

Hubo diferencias significativas en superar las pérdidas (p=0,003). Los pacientes con peor

pronodstico tuvieron mayor porcentaje en términos de que este mecanismo de afrontamiento

les describia bien-muy bien, (Tabla 167).
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Tabla 167. Diferencias segtin la dimensiéon funcional de prondstico a través de la

escala PPS y el mecanismo de afrontamiento superar las pérdidas.

MECANISMOS DE PPS CATEGORIZADO
AFRONTAMIENTO: SUPERAR 0-30 mal 40-70 Significacién
LAS PERDIDAS prondstico moderado
N/O/o N/O/o
NO ME DESCRIBE 7/31,8 29/37,2
ME DESCRIBE POCO 1/45 18/23,1
NI POCO NI MUCHO 5/22,7 10/12,8
ME DESCRIBE BASTANTE 4/182 20/25,6 0005
ME DESCRIBE MUY BIEN 5/22,7 1/1,3
Total 22/100,0 78/100,0

4.5.3.7 Diferencias segun la sensacion de depresion en el altimo mes

Existen diferencias significativas (p=0,023). El porcentaje de pacientes con depresion es

mayor en el grupo con peor pronodstico, (Tabla 160).

Tabla 168. Diferencias entre la dimensiéon funcional, PPS y estar deprimido en el

ultimo mes

PPS CATEGORIZADO
AL 0100 LI B O I 0-30 mal 40-70 Significacion
ULTIMO MES ~0 ma - g
pronéstico moderado
N/% N/%

SI 17/71,3 39/50,0

NO 5/22,7 39/50,0 P=0,023
Total 22/100,0 78/100,0

4.5.3.8 Diferencias segun la sensacion de paso del tiempo lento

Existen diferencias significativas (p=0,024). Existe mayor porcentaje de paso de tiempo lento

en los pacientes con peor prondstico. Tabla 169
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Tabla 169. Diferencias segtn la dimensién funcional prondstica y el paso del tiempo

lento.
PPS CATEGORIZADO
PASO DEL TIEMPO LENTO 0-30 mal 40-70 Significacion
pronéstico moderado
N/% N/%

ST 15/68,2 32/41,0

NO 7/31,8 46/59,0 0,024
Total 22/100,0 78/100,0

4.5.3.9 Diferencias segun las fases psicoemocionales

Existen diferencias significativas (p=0,002). Los pacientes con prondstico moderado tienen

mayor porcentaje de aceptacion, (Tabla 170).

Tabla 170. Diferencias segun la dimensién funcional prondstica, PPS y las fases

psicoemocionales categorizadas.

PPS CATEGORIZADO
FASES PSICOEMOCIONALES .. .
CATEGORIZADA ’ pgoil%giilo migeffdo Significacion
N/% N/%
ACEPTACION 5/22,7 47/60,3
NO ACEPTACION 17/77,3 31/39,7 P=0,002
Total 22/100,0 78/100,0

4.5.3.10 Diferencias segun el grado de sufrimiento valorado a

través del PRISM

Existen diferencias significativas (p<0,001) entre las medias de ambos grupos. L.a media de
puntuacién fue significativamente menor, 8,95, en el grupo con peor prondstico (Recordamos
que a menor puntuacién en la herramienta PRISM mayor intensidad de sufrimiento), (Tabla

169).
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El grado de sufrimiento alto, fue significativamente mayor en el grupo con peor prondstico.

(Tabla 171).

Tabla 171. Grado de sufrimiento a través de la herramienta PRISM y el estado

funcional
PPS
PRISM CATEGORIZADO 0-30 mal 40-70 Significacion
prondstico moderado
N/% N/%
SUFRIMIENTO BAJO 1/4,5 23/29.5
SUFRIMIENTO MEDIO 5/22,7 40/51,3 P<0.001
<

SUFRIMIENTO ALTO 16/72,7 15/19.2 ’

Total 22/100,0 78/100,0

4.5.3.11 Diferencias segun la calidad de vida a través de la escala EQRTC

Existen diferencias significativas (p=0,004). La media fue mayor en el grupo de peor

prondstico, 36,05, lo que significa que tuvieron peor calidad de vida (Tabla 172).

4.5.3.12 Diferencias segun el nivel de dependencia a través de la escala

Barthel

Existen diferencias significativas (p<0,001), entre ambos grupos. La media de dependencia fue

menor, 25,68, en el grupo con peor (Tabla 172).

4.5.3.13 Diferencias segun la escala de depresion y ansiedad, HAD

Por lo que respecta a la escala HAD, en el item depresion existen diferencias significativas
(p<0,001). Existe mayor puntuacién media de depresion en los pacientes con peot prondstico,
15,82. En la escala HAD ansiedad existen diferencias significativas (p=0,002). Existe mayor

puntuacion media de ansiedad en los pacientes con pronédstico, 10,23, (Tabla 172).
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172.Resumen de diferencias entre la Dimension funcional, PPS y diferentes variables

PRONOSTICO, PPS MEDIA/DE Significacion
PRISM Mal pronéstico 8,95+4,855
P<0,001
Resto 14,29+6,378
EQRTC Mal prondstico 36,05+7,512
P=0,004
Resto 30,476,691
BARTHEL Mal pronostico 25,68116,568
P<0,001
Resto 58,27124,952
DME Mal pronostico 5,861+2,054
NS
Resto 4,9912.242
HAD depresién | Mal pronéstico 15,82+3,621
P<0,001
Resto 10,41£5,366
HAD ansiedad Mal pronéstico 10,23+4,503
P=0,002
Resto 6,77%4,495

4.5.3.14 Diferencias segun la dimension fisica, medida a través de la escala
EVA

La astenia fue significativamente mayor en el grupo con peor pronéstico (p=0,007), (Tabla

173).
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Tabla 173. Diferencias entre la dimensién funcional, pronéstico PPS y la dimensién

fisica
. Medi et e
ESCALA PPS categorizada s a/, . Significacion
Desviacion tipica.
EVA dolor Mal pronoéstico 2,82+3,187
NS
Resto 2,8812,998
EVA somnolencia Mal pronéstico 2,64%3,215 NS
Resto 1,6712,511
EVA vémitos Mal pronoéstico 0,55+1,625 NS
Resto 0,62£2,065
EVA astenia Mal pronoéstico 6,95+1,759
0,007
Resto 5,49£3,230
EVA insomnio Mal pronoéstico 3.77+2,776 NS
Resto 2,78%2,743
EVA anorexia Mal pronoéstico 3.82+3,375 NS
Resto 3,51£2,904
EVA disnea Mal pronoéstico 1,592,772
NS
Resto 1,65+2,232
EVA estrefiimiento Mal pronoéstico 3.36+2,787 NS
Resto 3,08£2,459
EVA depresion Mal pronoéstico 4,59+1,532 NS
Resto 4,67%£2,895
EVA malestar fisico Mal pronoéstico 4,95+1,838 NS
Resto 5,32%2,520
EVA calidad de vida Mal pronéstico 4,05%1,759 NS
Resto 5,2311,967

En el resto de variables no hubo diferencias significativas . (Tabla Apéndice 478-502)

4.6 Dimension Religiosa-Espiritual

4.6.1 Necesidad de informacion
La necesidad de informaciéon fue no significativamente mayor, pero con tendencia a la
significacién, en el grupo no espiritual, mientras que en el espiritual la no necesidad de

informacién fue no significativamente mayor pero con tendencia a la significaciéon, (Tabla

174).
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Tabla 174. Diferencias entre Espiritualidad y si necesita informacion

: ESPIRITUALIDAD
NECESITA INFORMACION Si No Significacion
N/% N/%
Si 29/33,3 5/71,4
No 58/66,7 2/28,6 NS 0,94
Total 87 7

4.6.2 Miedo a la muerte

El miedo a la muerte fue significativamente mayor en el grupo espiritual, (Tabla 173).

Tabla 175. Diferencias entre Espiritualidad y si tiene miedo a la muerte

ESPIRITUALIDAD
TIENE MIEDO A LA MUERTE Si No Significacion
N/% N/%
SI 23/26,4 0/0,0
NO 64/73,6 7/100,0 P=0,043
Total 87/100,0 7/100,0

4.6.3 Pérdida de control

La pérdida de control fue significativamente mayor en el grupo que se consideraba espiritual,

(Tabla 176).

Tabla 176. Diferencias entre Espiritualidad y la pérdida de control

: ESPIRITUALIDAD
PERDIDA DE CONTROL Si No Significacion
N/% N/%

NADA 9/15,3 5/71,4
POCA 12/20,3 0/0,0
MODERADA 7/11,9 2/28,6 P=0.002
BASTANTE 11/18,6 0/0,0 ’
MUCHA 20/33,9 0/0,0

Total 59/100,0 7/100,0
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4.6.4 Diferencias segun el grado de sufrimiento, medido a través de la
herramienta PRISM

No existen diferencias significativas entre las medias de ambos grupos. Existen medias

semejantes entre el grupo espiritual 13,35 y el no espiritual 13,86, (Tabla 177).

No existen diferencias segun los diferentes grados de sufrimiento (Tabla 177).

4.6.5 Diferencias segun la calidad de vida medida a través de la escala
EQRTC

Existen diferencias significativas (p=0,009). La media de puntuacién es mayor en el grupo

espiritual, 32,10, lo que significa peor calidad de vida, (Tabla 177).

4.6.6 Diferencias segun la escala prondstica PPS

Existen diferencias significativas entre los grupos (p=0,001). En el grupo no espiritual, existe
una puntuacion media menor, 48,74 lo que refiere peor prondstico que con referencia al otro

grupo, (Tabla 177).

4.6.7 Diferencias segun el nivel de dependencia medido a través de la

escala Barthel

Existen diferencias significativas en la comparacion de medias de ambos grupos. En el grupo
espiritual el valor de la media es menor, 50,69, lo que significa que el nivel de dependencia es

mayor, (Tabla 177).

4.6.8 Diferencias segun la escala de Depresion y Ansiedad HAD

Por lo que respecta a la escala HAD, en el item depresion existen diferencias significativas
(p=0,020). Existe mayor puntuaciéon media de depresion en los pacientes espirituales, 11,75.

En la escala HAD ansiedad no existen diferencias significativas, (Tabla 177).
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Tabla 177. Diferencias entre la Espiritualidad y las variables resultados

Espititualidad Media/DE Significacion
PRISM Espiritual 13,36£6,633 S
No Espiritual 13,86£5,490 N
EQRTC Espiritual 32,10+7,143
— P=0,009
No Espiritual 24,7116,184
PPS SCALE Espiritual 48,74%14,770
— P=0,001
No Espiritual 68,57+14,639
BARTHEL Espiritual 50,69%26,150
— P=0,014
No Espiritual 76,43+24,785
HAD depresion Espiritual 11,75+5,409
— P=0,020
No Espiritual 6,71£5,529
HAD ansiedad Espiritual 7,48+4,810
No Espiritual 5,57£3,599
— P=NS
DME Espiritual 5,29+2.251
No Espiritual 3,86£1,574

4.6.9 Diferencias segun la dimension fisica, evaluada a través de la escala

EVA.

El dolor y el estrefiimiento, tuvieron medias superiores significativas en el grupo de pacientes

espirituales. El estrefiimiento también pero con tendencia a la significacion, (Tabla 178).
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Tabla 178. Diferencias entre Espiritualidad y la dimension fisica

ESPIRITUALIDAD Media/ Significacién
Desviacion tipica.
EVA dolor Espiritual 3,1313,110
o 0,005
No Espiritual 0,86t1,464
EVA somnolencia Espiritual 2,08%2,809
o 0,085
No Espiritual 1,00£1,291
EVA vomitos Espiritual 0,69£2,098
o 0,050
No Espiritual 0,000,000
EVA astenia Espiritual 5,93%3,011
o NS
No Espiritual 4,57+4,077
EVA insomnio Espiritual 2.94%2.797
= NS
No Espiritual 4,00%3,266
EVA anorexia Espiritual 3,54%3,083
— NS
No Espiritual 3,572,878
EVA disnea Espiritual 1,68%2,370
= NS
No Espiritual 1,57+2,573
EVA estrefiimiento Espiritual 3,162,514
= NS
No Espiritual 1,291,254
EVA depresion Espiritual 4,71£2,706
= NS
No Espiritual 3,86%2,968
EVA malestar fisico Espiritual 5,33£2.490
— NS
No Espiritual 4,71+1,799
EVA CALIDAD DE VIDA Espititual 5,03%2,060 S
No Espiritual 471+1,113 N

En el resto de variables no hubo diferencias significativas . (Tabla Anexos 503-531)

4.7 Dimension Resiliencia (mecanismos de afrontamiento)

4.7.1. Diferencias segun la situacion religiosa

El control de las emociones, el crecimiento positivo y la superaciéon de las pérdidas fue

significativamente mayor en los sujetos que fueron religiosos, (Tabla 179).
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Tabla 179. Diferencias entre los mecanismos de afrontamiento y si es religioso

RELIGIOSO Media/ Significacién
Desviacion tipica.
Es creativo ST 2,55+1,246 S
N
NO 2.00£1,225
Controla emociones ST 3,15+1,244
P<0,001
NO 2,08%0,760
Crece positivamente ST 2,9011,162
P=0,002
NO 1,85+0,899
Supera las pérdidas SI 2,57%1,361
P=0,005
NO 1,62+0,961

4.7.2 Sentimiento de paz

La superacion de pérdidas fue significativamente mayor en los pacientes con sentimiento de

paz.(Tabla 180).

Tabla 180. Diferencias entre los mecanismos de afrontamiento y el sentimiento de paz

SENTIMIENTO DE PAZ Media/ Significacién
Desviacion tipica
Es creativo ST 2,501,263 S
N
NO 2,171,193
Controla emociones SI 3,02£1,255
NS
NO 2,83+1,267
Crece positivamente SI 2,78+1,192
NS
NO 2,501,168
Supera las perdidas ST 2,51%1,378
P=0,050
NO 1,83+1,030

Diferencias segun la sensacién del paso del tiempo lento

El control de las emociones fue significativamente mayor en los pacientes que tenian la

sensacion de paso del tiempo lento, (Tabla 181).
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Tabla 181. Diferencias entre los mecanismos de afrontamiento y el paso del tiempo lento

PASO DEL TIEMPO LENTO l.\'Ie-d’J a/’ ] Significacion
Desviacioén tipica
Es creativo SI 2,6411,258 S
N
NO 2,34+1,239
Controla emociones ST 3,3410,962
0,010
NO 2,72+1,392
Crece positivamente SI 2,98+1,207
NS
NO 2,57+1,135
Supera las pérdidas SI 2,661,307
NS
NO 2,26+1,375

En relacién al resto de variables no hubo diferencias significativas.( Tablas Anexos 532-552)

4.8 Relacion entre el grado de sufrimiento valorado a través de la
herramienta PRISM y las diferentes dimensiones que influyen en

el sufrimiento

La herramienta PRISM presenta correlacion con la mayoria de las escalas de manera habitual
en Cuidados Paliativos (Tabla 198).

A continuacion se desarrollan las correlaciones en funcién de las variables estudiadas.

4.8.1 Diferencias segun la dimensién psicoemocional

Existe correlacion positiva y significativa, Rho de Sperman 0,335 (p= 0,001), con la escala
HAD depresion y positiva y significativa, Rho de Spearman 0,427, (p < 0,001), con la escala
HAD ansiedad, (Figura 73 y 74).
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Fig 73. Grafico de dispersion de la correlacion entre el grado de sufrimiento medido a través de la

herramienta PRISM y la escala HAD depresion.
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Fig 74. Grafico de dispersion de la correlacion entre el grado de sufrimiento medido a través de la

herramienta PRISM y la escala HAD ansiedad.
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Analizando las medias existen diferencias significativas, (p=0,008), entre la herramienta
PRISM vy la escala HAD depresion y la escala HAD ansiedad, (p< 0,001). La media en
sufrimiento bajo en la escala HAD depresion es de 9,6715,828, mientras la media en

sufrimiento alto es de 14+4,913. En la escala HAD ansiedad la media en sufrimiento bajo es

RESULTADOS

de 4,6714,331 y en sufrimiento alto de 9,90%4,901, (Tabla 182 y Figuras 75 y 76).

Tabla 182. Diferencia de medias entre la herramienta PRISM y la escala HAD.

PRISM NIVEL DE SUFRIMIENTO Media/DE Significacién
HAD SUFRIMIENTO BAJO 9,67+5,828
depresion SUFRIMIENTO MEDIO 10,98+5,229
SUFRIMIENTO ALTO 14,00+4,913 P=0.008
TOTAL 11,60+5,499
HAD ansiedad | SUFRIMIENTO BAJO 4,6714,331
SUFRIMIENTO MEDIO 7,423,882
SUFRIMIENTO ALTO 9,90+4,901 P=0.001
TOTAL 7,534,700

Fig 75. Diferencias de medias, entre la herramienta PRISM y la escala HAD depresion.
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Fig 76. Diferencias de medias, entre la herramienta PRISM y la escala HAD ansiedad.
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4.8.2 Relacion entre la herramienta PRISM y el Detector de Malestar

Emocional.
Existe correlacion inversa y significativa con el DME, Rho de Spearman -0, 251, (p=0,012),

(Figura 77).

Fig 77. Grafico de relacion entre el sufrimiento medido a través del PRISM y el DME.
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Analizando las medias, existen una tendencia no significativa, (p =0,056), respecto a los
diferentes grados de sufrimientos evaluados a través de la herramienta PRISM, (Tabla 183.

Figura 78).

TABLA 183. Comparacion de medias segun los diferentes grados de sufrimiento y

Detector de Malestar Emocional

DME M‘l’;lg / Significacion
SUFRIMIENTO BAJO 6,13+2,092

SUFRIMIENTO MEDIO 4,89+2,036

SUFRIMIENTO ALTO 4,872,432 P=0.056
Total 5,18+2,222

Fig 78. Comparacion de medias segun los diferentes grados de sufrimiento y Detector de Malestar

Emocional.
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En la comparacion de medias de la categorizaciéon del PRISM con el DME, existen diferencias
significativas, (p=0,008), entre el grupo de sufrimiento leve con respecto al moderado-intenso.
Asi podemos apreciar que la media en el grupo de sufrimiento leve es de 12,966,294 y en el

grupo de sufrimiento moderado-intenso la media es de 16,95+6,116, (Tabla 184 y Figura 79) .

TABLA 184. Comparaciéon de medias segun los diferentes grados de sufrimiento y

Detector de Malestar Emocional categorizado.

PRIMS Media/
DE Sig.
Sufrimiento leve 13£6,29419 P=0,008
Sufrimiento moderado-intenso
17£6,11614
Total 1416,44837

Figura 79. Comparacion de medias segtn los diferentes grados de sufrimiento y Detector de Malestar

Emocional.
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No existen diferencias significativas en la comparacién del DME categorizado y la herramienta
PRISM categorizada en dos grupos, sufrimiento leve y sufrimiento moderado-intenso, (Figura

80-81).
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Factores que influyen en la percepcion del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

RESULTADOS

Fig 80. Porcentajes de lo grados de sufrimiento por PRISM (sufrimiento alto, medio y bajo) en el grupo

de Detector de Malestar Emocional moderado-intenso
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Fig 81. Porcentajes de lo grados de sufrimiento por PRISM (sufrimiento bajo frente a medio-alto) en el

grupo de Detector de Malestar Emocional moderado-intenso
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4.8.3 Dimension funcional

La correlaciéon con la escala Barthel fue inversa y no significativa, pero con tendencia a la

significaciéon. Rho de Spearman -0, 187, (p=0,062), (Figura 82).

Fig 82. Relacién entre la el sufrimiento medido por el PRISM y el grado de funcionalidad medido por el
Barthel.
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Existen diferencias significativas entre las medias de los diferentes grupos de sufrimiento con
respecto a esta escala, (p=0,043). ILa media en el grupo de sufrimiento leve fue de
58,96£27,260, en el grupo de sufrimiento moderado la media fue de 53,441+23,785 y en el
grupo de sufrimiento alto la media fue de 41,61£29,109, (Tabla 185).
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Tabla 185. Descriptivo del grado de sufrimiento en funcién de la Escala Barthel.

BARTHEL Mf)dlf:a/ Significacién
SUFRIMIENTO BAJO 504273

SUFRIMIENTO MEDIO 534238 0,043
SUFRIMIENTO ALTO 424291 ’
Total 51+26,9

Tras el analisis post-hoc, existen diferencias intergrupos entre el nivel de sufrimiento alto y el

bajo (p<0,05), (Figura 83).

Fig 83. Relacion entre medias de la escala Barthel y los grados de sufrimientos
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No existen diferencias significativas en la comparacion de medias de la escala Barthel segin

los rangos de puntuacion en funcién de la dependencia, (Tabla 186).

Tabla 186. Descriptivos de las medias del grado de sufrimiento evaluada a través de la

herramienta PRISM vy los diferentes niveles de dependencia segiin la escala Barthel.

BARTHEL Med‘agéuSM/ Significacién

<20 TOTAL 15,647,014

20-35 GRAVE 16,5+4,421

40-55 MODERADO 13,244,774

>= 60 LEVE 12,317,173 P=0,212
100 INDEPENDIENTE 14,046,519

Total 13,946,448

Cuando se comparan las medias de la categorizaciéon de la escala en dos grupos, existen
diferencias significativas, (p=0,023), entre las medias de ambos grupos. La media en el grupo
< 35 puntos fue de 15,91181+6,166 y en el grupo > 40 puntos la media fue de 12,83316,384,
(Tabla 187 y Figura 84 y 85).

Tabla 187. Descriptivos de las medias del grado de sufrimiento evaluada a través de la

herramienta PRISM y la categorizacion de la escala Barthel.

i I .. oz
BARTHEL Medlagg M/ Significacion
<35 15,946,166
>40 12,846,384 P=0,212
Total 13,916,448
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Figura 84. Relacién entre las medias del sufrimiento, a través del PRISM vy los diferentes grados de
dependencia.
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Figura 85. Relacion entre las medias del grado de sufrimiento y la variable dependencia categorizada.
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Existen diferencias significativas, (p=0,018), entre los grupos de dependencia y de nivel de

sufrimiento, (Tabla 188).

En el grupo de mayor dependencia existe un mayor porcentaje de sufrimiento alto, 38,7%. En
el grupo de dependencia grave existe un mayor porcentaje de sufrimiento alto, 16,1%. Por otra
parte en el grupo de dependencia moderada, existe un mayor porcentaje de sufrimiento
moderado, 26,7%. Para finalizar en el grupo de dependencia leve existe un mayor porcentaje
de sufrimiento bajo, 56% y en el grupo de independientes existe un mayor porcentaje de

sufrimiento también bajo, 12,5%, (Tabla 188).

Tabla 188. Diferencias entre los grados de sufrimiento categorizados y los diferentes
grados de dependencia.

PRISM categorizado
N/% Total
Sufrimiento Sufrimiento Sufrimiento N/%

BARTHEL categorizado bajo medio alto

<20 TOTAL 5/20,8 5/11,1 12/38,7 22/22,0

20-35 GRAVE 0/0,0 7/15,6 5/16,1 12/12,0

40-55 MODERADO 4/16,7 12/26,7 4/12,9 20/20,0

>= 60 LEVE 12/50,0 18/40,0 7/22,6 37/37,0

100 INDEPENDIENTE 3/12,5 3/6,7 3/9,7 9/9,0
Total 24/100,0 45/100,0 31/100,0 100/100,0

Cuando se realiza la comparacién entre la categorizacion del nivel de dependencia en dos
grupos, existen diferencias significativas, (p=0,011). En el grupo de <35 puntos, existe mayor
porcentaje de sufrimiento moderado 26,7% vy sufrimiento alto, 54,8%. En el grupo >40
puntos, existe mayor porcentaje de sufrimiento leve, 79,2% y sufrimiento moderado, 73,3%,

(Tabla 189. Figura 86 y 87).

Tabla 189. Comparaciéon de los niveles de sufrimiento en funcién de la categorizacion

del nivel de dependencia, Barthel categorizada.

PRISM categorizado
N/% Total
BARTHEL Sufrimiento Sufrin/liento Sufrimiento N/%
bajo medio alto
<35 5/20,8 12/26,7 17/54,8 34/34,0
>40 19/79,2 33/73,3 14/45,2 66/66,6
Total 24/100,0 45/100,0 31/100,0 100/100,0
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Factores que influyen en la percepcion del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

RESULTADOS

Fig 86. Comparaciéon de los niveles de sufrimiento en funcion de la categorizacion del nivel de
dependencia, Barthel categorizada.
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Fig 87. Comparaciéon de los niveles de sufrimiento en funcion de la categorizacion del nivel de
dependencia, Barthel categorizada.
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Respecto a la escala de Calidad de Vida medida a través de la escala, EQRTC QLQ.C15 PAL,

hubo correlacién positiva y significativa, Rho de Spearman 0,320 y (p<0,001), (Figura 88).

Fig 88. Relacion del sufrimiento con la dimensién funcional, calidad de vida segun la escala EORTC
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Existen diferencias significativas, entre las medias de los diferentes grupos de sufrimiento con

respecto a esta escala, (p=0,003). La media de calidad de vida en el grupo de sufrimiento leve

fue de 29,00%6,043, en el grupo de sufrimiento moderado la media fue de 30,80+6,814 yen el
grupo de sufrimiento alto la media fue de 35,10£7,556, (Tabla 190).

Tabla 190 Descriptivo de media de sufrimiento en la valoraciéon de la calidad de vida a

través de la escala EQRTC QLQ-C15-PAL.

EQRTC QLQ-C15-PAL Mgga/ Significacién
PRISM | SUFRIMIENTO BAJO 29,0£6,043
SUFRIMIENTO MEDIO 30,816,814
SUFRIMIENTO ALTO 35,147,556 P=0,003
Total 31,717,223
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Tras el analisis post-hoc, existen diferencias significativas intergrupos entre el nivel de
sufrimiento bajo y el alto, (p=0,005), nivel medio y alto, (p =0,026), (Figura 89).

Fig 89. Relacién de las medias de los grados de sufrimiento con las medias de calidad de vida segun la
escala EORTC.

EORTC QLQ-C15-PAL
37,5 4

32,5

30 4

27,5 4

T T T
Sufrimiento bajo Sufrimiento medio  Suftrimiento alto

PRISM categorizado

Respecto al prondstico medida a través de la escala PPS, hubo correlaciéon positiva y

significativa, Rho de Spearman 0,327 y (p<<0,001), (Figura 90).

Fig 90. Relacién del sufrimiento con la dimensién funcional, pronostico segtn la escala PPS.
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Existen diferencias significativas, entre las medias de los diferentes grupos de sufrimiento con
respecto a esta escala, (p=0,003). La media prondstico en el grupo de sufrimiento leve fue de
56,67£11,68, en el grupo de sufrimiento moderado la media fue de 50£14,61 y en el grupo de
sufrimiento alto la media fue de 42,26£18,02, (Tabla 191).

Tabla 191. Descriptivo de media de sufrimiento en la valoracion pronoéstica a través de

la escala PPS.

PPS Mf)dlf:a/ Significacién
PRISM SUFRIMIENTO BAJO 56,67£11,68
SUFRIMIENTO MEDIO 50£14,61
SUFRIMIENTO ALTO 42,26+18,02 PE0.003
Total 49,20%+15,93

Tras el analisis post-hoc, existen diferencias significativas intergrupos entre el nivel de

sufrimiento bajo y el alto, (p=0,002), (Figura 91).

Fig 91. Relacion de las medias de los grados de sufrimiento bajo con respecto al alto en las medias
prondstico segun la escala PPS.
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Factores que influyen en la percepcion del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

RESULTADOS

4.8.4 Relacion y diferencias de la herramienta PRISM con otras variables

En la relacién de la herramienta PRISM con la escala PACIS, no hubo diferencias
significativas, (p=0,126). Lo mismo ocurri6 en la categorizacion de la escala PRISM en los dos

grupos de sufrimiento, (p= 0,320), (TABLA 192-193 y Figuras-92-93).

TABLA 192. Diferencias entre el coste de adaptacion y el grado de sufrimiento

valorado a través de la herramienta PRISM categorizado en tres niveles.

Sufrimiento
Sufrimiento bajo medio Sufrimiento alto
SI 18/75,0 35/77,8 29/93,5 82/82,0
NO 6/25,0 10/22,2 2/6,5 18/18,0
Total 24/24,0 45/45,0 31/31,0 100/100,0

TABLA 193. Diferencias entre el coste de adaptacion y el

valorado a través de la herramienta PRISM categorizado en dos niveles.

Sufrimiento medio-

grado de sufrimiento

Sufrimiento bajo alto
SI 18/75,0 64/84,2 82/82,0
NO 6/25,0 12/15,8 18/18,0
Total 24/24,0 76/76,0 100/100,0
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avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

RESULTADOS

Fig 92. Relacion de la herramienta PRISM con la escala PACIS
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Fig 93. Relacion del PRISM categorizada con la escala PACIS
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En el andlisis de las fases psicoemocionales, existen diferencias significativas, (p=0,007), entre
los dos grupos categorizados, fase de aceptaciéon y el resto en cuanto a las porcentajes de
sufrimiento valorados a través de la herramienta PRISM. En fase de aceptacion existe un
mayor porcentaje de bajo sufrimiento, 75,0% y moderado sufrimiento un 53,0%. En el otro
grupo, resto de fases, existe un mayor porcentaje de sufrimiento alto, 67,0% y sufrimiento

moderado 53,0%, (Tabla 194, Figura 94).

TABLA 194. Diferencias entre los diferentes niveles de suftimiento valorados a través

de la herramienta PRISM y las fases psicoemocionales categorizadas.

FASES PRISM categorizado Total
PSICOEMOCIONALES — : — : —
., Sufrimiento bajo Sufrimiento medio | Suftrimiento alto N/%
(Aceptacion) N/% N/% N/%
Ni 18/75,0 24/53,3 10/32,3 52/52,0
NO 6/25,0 21/46,7 21/67,7 48/48,0
Total 24/24,0 45/45,0 31/31,0 100/100,0

Cuando categorizamos el sufrimiento en dos grupos, bajo y moderado-alto, existen diferencias
significativas, (p=0,010) entre los porcentajes de ambos grupos. En los pacientes que se
encuentran en fase de aceptacion, existe un mayor porcentaje de sufrimiento bajo, 75,0%. En
los que no se encuentran en esta fase, existe un mayor porcentaje de sufrimiento medio-alto,

53,3%, (Tabla 195 y Figura 95).

TABLA 195. Diferencias entre los s niveles de sufrimiento categorizados a través de la

herramienta PRISM y las fases psicoemocionales categorizadas.

PRISM.
KLUBER ROSS T Total
(Aceptacion) Suftimiento bajo Sufrimiento medio-alto N/%
ST 18/75,0 34/44.7 52/52,0
NO 6/25,0 42/55,3 48/48,0
Total 24/24,0 76/76,0 100/100,0
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RESULTADOS

Fig 94. Diferencias entre los diferentes niveles de sufrimiento valorados a través de la herramienta

PRISM vy la fase de aceptacion
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Fig 95. Diferencias entre los diferentes niveles de sufrimiento categorizados a través de la herramienta
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En el andlisis de la relaciéon entre el sufrimiento valorado a través del herramienta PRISM y la

situacion de sentirse deprimido en el ultimo mes, existen diferencias significativas, (p=0,040),

entre los diferentes grupos de niveles de sufrimiento. Los que contestan que si, tienen un

porcentaje de sufrimiento moderado de un 46,6% y de sufrimiento alto de un 39,3%. Los que

contestaron que no, tuvieron un nivel de sufrimiento moderado de 45,5% y de sufrimiento

bajo de 34,1%, (Tabla 196 y Figura 906)

Tabla 196. Relaciéon entre

deprimido en el ultimo mes

el sufrimiento valorado a través del PRISM y estar

PRISM categorizado
DEPRIMIDO EN EL N/% Total
ULTIMO MES Sufrimiento Sufrimiento Sufrimiento N/%
bajo medio alto
SI 9/37,5 25/55,6 22/71,0 56/56,0
NO 15/62,5 20/44.4 9/29,0 44/44))
Total 24,0% 45,0% 31,0% 100,0%

Fig 96. Relacién entre el sufrimiento valorado a través del PRISM y estar deprimido en el ultimo mes
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Factores que influyen en la percepcion del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

RESULTADOS

Cuando se agrupan categorizando el sufrimiento en leve y moderado-alto, existen diferencias

significativas, (p=0,030). En el grupo que responde que si existe un 83,0% de sufrimiento alto

y moderado y en el grupo que responde que no, existe un 62,5% de sufrimiento bajo, (Tabla

197 y Figura 97).

Tabla 197. Relacién entre el sufrimiento valorado a través del PRISM categorizado y

estar deprimido en el ultimo mes

Sufrimiento Sufrimiento
bajo medio-alto
SI 9/37,5 47/61,8 56/56,0
NO 15/62,5 29/38,2 44/440
Total 24/24,0 76/76,0 100/100,0

Fig 97. Relacion entre el sufrimiento valorado a través del PRISM categorizado y estar deprimido en el

ultimo mes.
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Factores que influyen en la percepcion del sufrimiento en pacientes con enfermedad
avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

RESULTADOS

Tabla 198. Resumen de las correlaciones de la herramienta PRISM y las diferentes

variables que miden las distintas dimensiones

HAD-D + 0,355 P=0,001
HAD-A + 0,427 P<0,001
DME -0, 251 P=0,012
BARTHEL -0,187 NS

QRTC PAL 15 + 0,320 P<0,001
PPS +0,327 P=0,001
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5. DISCUSION
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5.1 Contexto y sufrimiento

Se estima que en nuestro pafs unas 120.000 personas se encuentran en situacion de
enfermedad terminal enfrentindose a una muerte proxima, (361). Existen muy
pocos estudios realizados en Espafia en que se explore como mueren este tipo de
pacientes.lLos resultados de un estudio realizado sobre 4.301 pacientes préximos a
la muerte en el plazo de seis meses, refirieron los familiares que dos tercios de
estos enfermos habfan sufrido sintomas intolerables al final de sus vidas (12). La
experiencia de sufrimiento es subjetiva, dificil de medir y de objetivar, mas si cabe
cuando la muerte es inminente (13). Por este motivo se aconseja individualizar el

proceso de morir, asi como los aspectos emocionales para alcanzar este fin.

A raiz de los pocos estudios disponibles, se ha intentado saber qué puede ayudar a
los pacientes a morir en Paz. Es decir, realizar un proceso de morir sosegado,
tranquilo y natural como un proceso biopsicosocial mas. Segun el estudio de Maté
(327), existen dos condiciones que pueden proporcionar paz ante la muerte y son
el buen control de sintomas y la ausencia de conciencia de los enfermos. En este
estudio consideraron la respuesta de los sanitarios al respecto y estos centraban los
resultados en los sintomas fisicos mientras que los familiares en aspectos psico-
sociales. Por otra parte, la gestién de este proceso comienza con la informacion
que se da al paciente, que viene condicionada por la cultura paternalista, donde la
conspiracién de silencio influye en el sufrimiento del paciente, en un principio es
proteccionista para después relegar al enfermo al aislamiento emocional y
dejandolo en soledad con sus sentimientos, ansiedades y temores (362). Todo ello,
hace que tengamos que considerar este factor, entre otros muchos que se implican

en el complejo, pero vital proceso de sufrir.

Valorar el sufrimiento en términos de sintomas mal controlados (dolor, disnea,
vémitos, etc.), facilita una visiéon reduccionista de un proceso de morir lejos de
estar en paz, dejando de lado aspectos psicolégicos, espirituales y existenciales del

paciente que se deben incluir.
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Esta situaciéon es muy diversa y tiene una gran variabilidad, ya que se puede
pensar que un paciente con un buen control de sintomas en comparacioén con uno
de similares caracteristicas pero sin buen control de sintomas, morira con mas
confort. Sin embargo, no siempre es asi, se puede morir en paz con o sin confort
fisico (363). En ocasiones, una adecuada atencion a las necesidades espirituales al
final de la vida, pueden facilitar una muerte sin sufrimiento, en paz a pesar de un mal

control de sintomas fisicos (364).

A continuacion realizamos la discusion de los resultados obtenidos, empezando en
primer lugar por los aspectos socio-demograficos, en segundo lugar los aspectos
clinicos y médicos de los participantes, para pasar en tercer lugar a discutir los
resultados concernientes a las diferentes dimensiones con las variables clinicas de
interés. En el cuarto lugar de esta discusion analizaremos los datos relevantes
sobre el uso de la herramienta PRISM para valoraciéon del sufrimiento y la
correlacion con diversas escalas de referencia. Por ultimo y en quinto lugar

abordaremos las posibles implicaciones clinicas de nuestro trabajo.

5.2 ACERCA DE LOS DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Respecto a los datos sociodemograficos, la muestra presenta caracteristicas
referentes a edad, situacién civil, nivel de estudios, estado religioso y cuidador
principal que coinciden con los datos que aporta el Instituto Nacional de

Estadistica (36), estratificados por sexo y edad y otros estudios consultados.

En lo referente al sexo, el perfil de la muestra son varones casados que viven en el
domicilio, son cuidados por sus conyuges permaneciendo en el domicilio. Las
mujeres, son viudas lo que condiciona que las cuiden las familias y esto condiciona

el hecho de que se encuentren en mayor proporcion en el hospital.

En general, la muestra estudiada en este trabajo es semejante a la del resto de

publicaciones espafiolas al respecto, en lo referente a edad y sexo, (365-369).
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Por otra parte, los pacientes que se encuentran en la zona rural, tienden a
permanecer en el domicilio, lo que se corresponde con el perfil de cuidados que la
zona rural ha mantenido durante muchas décadas. Las distancias a los centros
urbanos, propias de nuestra comunidad auténoma, hace que no sea tan facil el
acceso a los hospitales, como ocurre en las ciudades donde la asistencia a estos se

hace de forma mas habitual por la propia cercania y facil accesibilidad.

En lo referente a la informacion, los pacientes que tienen un mayor grado de
informacién tienen mayor conciencia de enfermedad, no suelen demandar mas
informacién aunque les gusta estar bien informados. Esta conciencia de
enfermedad viene facilitada por permanecer en el domicilio y estar casados.
Aunque el grado de informacién y el paso del tiempo lento en la evolucién del

proceso puede condicionar el aumento en la pérdida de control.

Historicamente, esto no parece ser la situacion general, segun un estudio realizado
por Centeno (369), en el que mostraron como un 68% de los pacientes terminales
entrevistados afirmaron que no habfan sido informados de la naturaleza de su
enfermedad. Otro estudio, realizado en una unidad de oncologia, mostré como un
48% conocifan su diagnéstico por su médico (370), pero reveld que sélo un 50%
de los pacientes terminales habian sido informados. Mas recientemente, afirmaron
que tan solo un 24,2% de los pacientes afirmaron estar completamente
informados del diagnostico y prondstico (371). En consecuencia, el proceso de
estar informado evoluciona y tiene una tendencia de una “no correcta
informacién”, situacién que se mantiene en la practica clinica diaria. Serfa
conveniente poder profundizar en las causas que influyen en el proceso de
informar o no informar, de cara a favorecer la adaptacién del paciente a la
enfermedad y que le permita tener una conciencia de enfermedad coherente con
sus necesidades individuales. Asi como, valorar si la informacién absoluta de la
situacién clinica y prondstica ayuda al paciente o por el contrario le genera mayor

sufrimiento.
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Por otra parte, los pacientes con mayor el de estudios, tienen un perfil de mayor
necesidad de informacién. Por lo que en la muestra existe un mayor porcentaje de
pacientes con estudios primarios, que no necesitan a priori tanta informaciéon y

tienen un alto grado de satisfaccion con la informacion recibida.

Estos datos concuerdan con los estudios realizados en varias provincias
canadienses, en las cuales, se ha evidenciado que a mayor juventud de los
enfermos mayor probabilidad de que deseasen mas informacién y tuviesen una
discusiéon mas franca y abierta sobre su enfermedad con los médicos y otros
profesionales sanitarios. En nuestro propio pais, el estudio efectuado en la Unidad
de Cuidados Paliativos Hospitalaria del Hospital General Universitario Gregotio
Marafiéon en Madrid en el afio 1994 (369), mostraba también que el enfermo
terminal de edad avanzada desea ser informado en mucha menor medida que el
joven. Segun los autores aspectos especificamente culturales que conforman lo
1 (13 ~ 2 b
que denominan “/z muerte espaiola” pueden estar jugando un papel relevante en

estos resultados.

Tambien existen resultados contradictorios como los publicados en una encuesta
descrita en el Libro Blanco de Geriatria (372), en cuanto al deseo de
conocimiento de la verdad en caso de enfermedad grave con muerte a corto plazo,
en donde el 60% de los ancianos consultados dieron una respuesta positiva, frente
a un 21% que dijo que no y un 10% que no se plante6 el tema. Los varones
parecen ser a diferencia del estudio anterior de Centeno Cortes y cols, los mas
interesados en conocerla para poder afrontar las nuevas circunstancias

probablemente socieconémicos dados los aspectos relacionados con los ingresos.

De todas formas, al margen de datos contradictorios, lo que si parece importante
es que debemos explorar las necesidades de informacién y comunicacién de los
pacientes, evitando el paternalismo profesional y potenciando la autonomia del
paciente y el derecho a saber o no saber, garantizando un principio ético basico

como es la Autonomia del paciente.

274



DISCUSION

LLa muestra tiene un perfil de grado bajo de formaciin e instruccion académica, ya que
en los afios de escolarizacion de la muestra representada sufrieron los efectos
socioeconoémicos de la guerra civil y la postguerra, por lo que la mayorifa tuvieron
que dejar la escolarizacion e incorporarse al mundo laboral de manera temprana.
En nuestra comunidad, sobre todo fue en la agricultura y ganaderia. Podria haber
existido diferencias entre la zona rural y urbana; pero la guerra civil y la postguerra
tuvieron las mismas influencias en cuanto al grado de escolarizacién en ambos
ambitos.

El estado civi/ condiciona el encontrarse en el domicilio u hospital, ya que los
pacientes viudos, que son mujeres de mayor edad, que se encuentran cuidadas por
las familias acuden con mayor frecuencia al hospital. Tiene importancia el perfil
del cuidador principal que en la Comunidad Auténoma de Castilla y Leodn, en
general es una mujer de edad avanzada y que mantiene una serie de cuidados de
calidad que permite que el paciente, en este caso el varéon permanezca en el
domicilio. Datos que coinciden con el trabajo realizado en Extremadura sobre el

perfil de los cuidadores en la enfermedad terminal , (373).

Esta es una variable epidemiolégica que ha perdido importancia como con...de

efectos pero en este fenémeno vital esta presente.

Respecto a la situacion familiar, la mayoria se encuentran jubilados, estan
casados y cuidados por su conyuge, que en la muestra son las mujeres. Este perfil
de cuidadora es el normal entre la poblacién latina. En Espafia y en concreto en
Castilla y Le6n, la familia es aun el soporte en la cual se centra el cuidado del

paciente, sobre todo en el domicilio, (374)

Respecto al estado religioso, la mayoria que se definen como religiosos, son
catdlicos en el cien por cien de los casos. Tan sélo la mitad se declaran como
practicantes. Esta situacion es la consecuencia de que esta generaciéon vivié una

influencia social y politica, donde la religion del estado fue la catdlica. Lo que
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parece evidente es la sitwacidn de religiosidad lleva consigo una situacién de

espiritualidad y sensacion de paz.

Aunque los datos existentes son contradictorios, en lo que respecta a la
religiosidad y ansiedad ante la muerte. Por un lado, algunos autores, concluyen que
a mayor religiosidad menor ansiedad ante la muerte, sobre todo influye la edad
mas avanzada, practica religiosa y el género femenino presentaba mayor ansiedad
(375-377). Otros autores no encuentran ninguna relaciéon entre la religiosidad y la

ansiedad ante la muerte (378-380).

5.3 ASPECTOS MEDICOS-CLINICOS

Los datos de frecuencia del diagndstico oncoldgico en funcién del tipo de tumores,
coincide con los datos de registro de cancer en nuestro pais y por comunidades
auténomas, especificamente, con Castilla y Leén. Con respecto a las diferentes
neoplasias de este estudio, ésta igualmente es semejante a la de los diferentes
autores espafioles a los que hemos hecho referencia anteriormente, (365-368). Por
lo tanto, la localizaciéon de tumores primarios de la serie a estudio es semejante a
las publicadas en las otras series, predominando el cancer de pulmén en el hombre
y el de mama en la mujer, como era de esperar y se corresponden a los datos

observados en los registros de Cancer en Espafia.

Asi, el nimero de muertes por cancer previstas en la Unién Europea durante el
2013 es de 1314296 (737747 hombres y 576489 mujeres). Entre 2009 y 2003, se
prodice una caida de las tasas de mortalidad estandarizadas por edad de todos los
canceres del 6% a 140.1/100.000 hombres y del 4% a 85,5/100.000 en mujeres.
Las tendencias recientes son favorables, excepto para el cancer de pancreas y de

pulmén en mujeres. En conclusion, las tendencias son favorables en el 2013.

En pocos afios el cancer de pulmén se convertira en la primera causa de muerte
por cancer en mujeres, sobrepasando al cancer de mama. (381). El cancer de

pulmén ha aumentado su frecuencia en el curso de los ultimos afios, ocupando el
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primer lugar en cuanto a incidencia en la poblacién masculina (382). Otros
tumores malignos de alta prevalencia, como el carcinoma de colon o el de mama,
también parecen mantener su tendencia a aparecer con mayor frecuencia segin se
eleva la edad de la poblaciéon estudiada. En el caso del carcinoma de mama,
ademas, parece haber experimentado un importante aumento en cuanto a su
prevalencia en las mujeres de edad avanzada en los ultimos 20-30 anos (382).
Fundamentalmente debido a la mejor diagnéstico de la enfermedad de base y a la

efectividad del tratamiento de este tipo de cancer.

Los resultados de este estudio siguen las tendencias de los datos de los registro,

muestra al cancer de pulmén como el primer lugar, seguido del colon y prostata.

54 RELACION DE LAS VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS Y
MEDICAS CON LA EXPERIENCIA DE SUFRIMIENTO.

El nivel de sufrimiento fue moderado, evaluado a través de la herramienta PRISM, en
la mayorfa de los casos. De manera similar al sufrimiento reflejado a través de las
diferentes escalas que hemos utilizado (DME, HAD, Barthel, EORTC QLQ C15
PAL) fue de intensidad o grado moderado. La correlacion entre estas medidas fue
positiva y significativa indicando y estimando una observaciéon coherente con el

constructo subyacente que hemos pretendido evaluar.

Los datos encontrados en la literatura, sobre el nzvel de sufrimiento son bastante
heterogéneos, debido a que la muestra y las escalas utilizadas variaban de manera
importante. En algunos estudios el nivel de sufrimiento reflejado era bajo-
moderado  (383), (171), mientras que en otros el grado de sufrimiento fue

moderado-alto (164, 280, 384).

En vista a estos resultados, los trabajos consultados indican que el sufrimiento no

depende de factores especificos y aislados de tipo fisico, clinico, médicos, sociales,
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sino que depende mas de la dimensién global en que se encuentren vy de la

interaccion entre las dimension fisica, psicoemocional, funcional y espiritual.

5.4.1 DIMENSION FiSICA

En general, los sintomas en un enfermo en fase terminal son “Zufensos y continuos”, y
cambian en funcién de la evolucién de la enfermedad. No existen en la literatura
datos sobre patrones de sintomas estandar en funciéon de los tumores padecidos.
Si existen numerosos trabajos sobre “clister” racimos de sintomas, segun tipo de
tumores e intentan relacionarlos con otros factores, sin llegar a tener patrones de

sintomas generales que se extrapolen a la poblacion, (385-387).

Los estudios nacionales sobre prevalencia de sintomas se refieren sobre todo a los
pacientes oncoldgicos (97). En estas series, el dolor, la astenia y la anorexia
aparecen en mas del 70% de los pacientes. Los sintomas mas frecuentemente
recogidos en los estudios consultados son el dolor, la fatiga, la ansiedad, la
depresion, la anorexia, la astenia, el insomnio, la confusion mental y el
estrefiimiento, (269, 273). Los estudios sobre prevalencia de sintomas presentan
una serie de problemas que dificultan su comparabilidad: variabilidad en la
definicién de sintomas, uso de diferentes definiciones y escalas (algunas no
validadas), estadio de la enfermedad (situacién de agonia, por ejemplo), presencia
de enfermedad oncoldgica, tipo de profesional que recoge la informacién, ambito

de la atencion.

Una reciente revision sistematica (388), estudié la prevalencia de sintomas en
pacientes oncolégicos y no oncoldgicos. Los intervalos de porcentajes eran muy
amplios para 11 sintomas mas prevalentes. El promedio de sintomas en la muestra
fue bajo, un 3,3, lo cual no coincide con los estudios consultados. Los sintomas de
la muestra estudiada, presentan un grado de intensidad bajo. Los mas frecuentes
coinciden con los que aparecen en la literatura, siendo la astenia, la depresion,

anorexia y malestar fisico los mas prevalentes (258, 290, 367, 387-394).
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Existen por otra parte, datos contradictorios respecto a la presencia de los
sintomas fisicos y preocupaciones de los mismos. En el trabajo presentado, no fue
un objetivo del disefio detectar este aspecto; pero a raiz de los trabajos realizados
por diversos autores en futuras lineas de investigacion, ademas de recoger la
prevalencia de sintomas es necesario también ver qué grado de preocupacién tiene
cada sintoma en el paciente de cara a establecer prioridades en la estrategia

planteada, con el fin de disminuir el sufrimiento del mismo.

El dolor fue uno de los sintomas prevalentes; pero uno de los menos intensos
segin la escala visual analgésica. Los pacientes de la muestra vienen derivados
desde los Servicios de Oncologia Médica, con formacién especifica en el
tratamiento de dolor y CP, asi como los Equipos de Atencién Primaria, donde
durante afios se ha impartido formacién en el control del dolor. Derivado de esta
situaciéon podemos entender que los pacientes lleguen al Equipo de Soporte con
un buen control del dolor. Datos que concuerdan con los existentes que afirman

que el dolor se puede controlar en un alto porcentaje de casos (284).

Por otra parte se ha estudiado el efecto preciso que ejerce la edad sobre los
mecanismos perceptuales en relacion con el dolor, aunque sin estar lo
suficientemente claro, ya que las conclusiones de diversos autores son
contradictorias. Se producen algunos cambios morfologicos cerebrales y
profundos cambios en la neurotransmisiéon, que afectan la funciéon de los
receptores y el proceso de transduccion del estimulo doloroso en la sensacion de

dolor (395-399).

Existe evidencia de como el dolor influye en el estado psicoemocional del paciente
(depresion y ansiedad) (284, 287). Y por otro lado, la depresion y la ansiedad
influyen en el grado de dolor percibido y en su tolerancia (288,291). En la muestra
no existe significacion entre el dolor y la depresion. Quizas la explicacion es que la
intensidad del dolor no es un factor caracteristica de la poblacién estudiada ya que

tienen un buen control del mismo.
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5.4.2 DIMENSION FIiSICA Y SUFRIMIENTO

Los sintomas mas prevalentes en la muestra son, como hemos comentado
previamente, la astenia, depresiéon y el malestar fisico. Esta dimension esti en
relaciébn con ser mujer, vivir en la ciudad, religiosa, tener un nivel bajo de
formacion académica, estar deprimido en el ultimo mes, tener la sensacion del
paso del tiempo lento, no aceptar la situacion clinica, tener preocupaciones y
signos de malestar emocional, no sentirse en paz y tener coste de adaptacion a la

enfermedad y con el sindrome de desmoralizacion.

Aunque la dimension fisica no tuvo un grado de intensidad importante, no por ello
podemos concluir que no influye en la experiencia global del sufiimiento, ya que las
demids dimensiones pueden y tienen un efecto aditivo y potenciador en conjunto.
Asi se ha demostrado a través del concepto de sufrimiento total (164, 190, 400).
Por lo que a priori establecemos esta situacion como que la experiencia de sufrimiento

tiene una perspectiva multidimensional (251, 268).

Como podemos comprobar en los datos de resultados del estudio, los sintomas se
relacionan con la esfera psicoemocional a través de factores como estar deprimido
en el dlimo mes, no aceptaciéon de la situacion clinica, sindrome  de

desmoralizacién, paso del tiempo lento y coste de adaptaciéon entre otros.

En funcién de la edad, los mas jévenes presentan mayor dificultad social, deterioro
de ajuste y malestar emocional (296, 330, 401). Por otra parte, los pacientes
mayores suelen ser mas resilientes, 6sea tienen una vision diferente respecto a la
muerte y han desarrollado a nivel general mecanismos adaptativos mejor que los
jovenes (329). Cabe comentar que la muestra no se comporta de esta manera,
siendo poco resiliente y no utilizando mecanismos de afrontamiento
determinados. Esta situacién puede ser explicada ya que la muestra representada

en nuestro trabajo por motivos socio-culturales y politicos han desarrollado un
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modo de vida de superacién continua que posiblemente las escalas normales no

llegan a identificar.

Respecto a la depresion, como sintoma que influye en el sufirimiento de los pacientes, en
todos los pafses en que se han realizado estudios estadisticos las cifras revelan
uniformemente que las mujeres padecen el doble de depresion que los hombres.
Existiendo en la literatura datos que reflejan que la mujer tiene peor salud mental,
(402). Mientras que aproximadamente una de cada cinco mujeres sufre de una
depresiéon mayor en su vida, en el caso de los hombres la proporcién se reduce a
uno de cada diez. En los ultimos afios se ha encontrado de forma consistente que
es mas probable que las mujeres tengan ansiedad y depresiéon que los hombres,
mientras que estos presentan tasas mas altas de trastornos de personalidad

antisocial y de abuso de sustancias (403, 404).

En lo que respecta a la astenia, como uno de los sintomas mas importantes en la
dimension fisica, en la muestra se presenta de acuerdo a los estudios consultados.
Es el sintoma mas frecuente en enfermos con cancer avanzado y, probablemente,
el que mas influencia tiene en la calidad de vida del paciente oncolégico, ya que
interfiere a nivel fisico, mental, social y econémico (405, 406). Debido a su
repercusion que tiene este sintoma sobre la calidad de vida, psicoemocional y
social, influye en el sufrimiento del paciente de manera importante. Por otra parte, es
un sintoma que acompana al paciente en el trascurso de la enfermedad y para el
que no disponemos de medidas terapéuticas eficaces al tener un mecanismo de
produccién complejo y multifactorial (407, 408). En la muestra este sintoma se ha
relacionado con factores indicadores de sufrimiento intenso como son la falta de
paz, la depresion, la sensacion del paso del tiempo lento, la no aceptacion, las
preocupaciones y signos del Detector de Malestar Emocional, los pensamientos

sobre la muerte y el sindrome de desmoralizacion.

En definitiva, existen datos contradictorios acerca de la relacion entre la dimension

tisica y el sufrimiento (168, 262). Por lo que no podemos realizar una relacién causa
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efecto, entre los sintomas y el nivel de sufrimients. Quizas debamos asumir en este
apartado que el sufrimiento de la muestra estudiada, como ya se ha mencionado
previamente durante la exposicion del estudio, los factores o dimensiones
implicadas en la percepcion del sufrimiento de un ser humano dependen de la
interelacién de varios factores o dimensiones, siendo un conjunto de factores que
influyen en el modo de vivir y experimentar el sufrimiento y que sintomas

frecuentes como la depresion y la astenia tienen un papel importante.

Es decir el sufrimiento tiene un origen multifactorial y afecta de manera

multidimensional (Biopsicosocial).

5.4.3 DIMENSION PSICOEMOCIONAL

Se ha estimado que la frecuencia de los problemas psiquiatricos en la enfermedad
avanzada es mayor que en la poblacion general. (168). Actualmente se acepta que
los sintomas psiquiatricos son similares a los que se presentan en la enfermedad
avanzada o producidos por la medicacién, por lo que se dificulta especificar
cuando son realmente por una enfermedad psiquiatrica, (409). En otras situaciones
los mismos sintomas psiquidtricos estan relacionados mas con la depresion o la
ansiedad, (410). Esto produce confusion a los clinicos. Ademas muchos de ellos
aceptan la depresion como una parte natural del diagnéstico y situacion clinica del

paciente, por lo que no se profundiza en su diagnostico.

Lla muestra presenta una mayor intensidad y prevalencia de depresion que de
ansiedad. No hemos podido establecer por el disefio del estudio cuales son los

factores que influyen en uno u otro cuadro clinico.

El grado de depresién y ansiedad tiene un porcentaje semejante a las series
consultadas. (162, 411, 412). Se estima que aproximadamente un 25% de los

pacientes en situacién terminal presentan depresion (413) y que la prevalencia de
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la misma es mayor si el enfermo sufre metastasis (414). A pesar de esta alta
incidencia, un porcentaje elevado de este tipo de pacientes no son diagnosticados
con el tiempo suficiente para que pueda procederse a una intervencién terapéutica
efectiva y, por tanto, no son tratados (415). Aspecto que incide negativamente en
su bienestar, e impide el cumplimiento del objetivo primordial de los Cuidados

Paliativos.

Con respecto a la depresion, los problemas del humor constituyen un problema de

primera magnitud (23, 416, 417).

En la muestra, de edad muy avanzada, es caracteristica que la depresiéon se
presente por los cambios y acontecimientos vitales que experimenta el anciano
propios de la sociedad de nuestros dias, la jubilacién y la consiguiente pérdida de
nivel econémico, la apariciéon de enfermedades fisicas, muchas de ellas muy
incapacitantes, lo que provoca una situacion de dependencia, la viudedad y los
fallecimientos de familiares y amigos que favorecen la soledad, etc. Por otro lado,
los cambios neurobiolégicos que se producen en el fenémeno del envejecimiento,
y que suponen una mayor vulnerabilidad neuroquimica para padecer una
depresion. Y, como siempre, a todo ello los efectos causados en el anciano por el
propio cancer, en donde la tristeza es natural, siendo casi siempre de tipo reactivo.
En ocasiones puede estar influida por sintomas mal controlados sobre todo el

dolor, la disnea y los vémitos.

Por lo que, para el diagnostico de depresion en el anciano mas que atender a los
sighos organicos muy frecuentes en el paciente terminal (debilidad, astenia,
insomnio, pérdida de peso), se atiende mas a los sintomas propios psicologicos
como sentimiento de desesperacion, pérdida de autoestima, sentimientos de

culpabilidad e ideas de suicidio (23, 417, 418).

Se debe tener presente la influencia que el cancer ejerce, provocando una
convulsién en el mundo interior de quien lo padece, que se encuentra ante una

situacién que le supone una pérdida de control progresiva. El cancer constituye la
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mayor preocupacion en el ambito de la Salud y , por tanto, inclina la respuesta
adaptativa en relacién con la misma Una vez que se padece se interioriza y
empieza a plantearse interrogantes sobre el sentido de la vida, del dolor y de la
muerte, etc. El paciente no sacara en muchas ocasiones sus preocupaciones si no
se les pregunta a cerca de ellas y a menos que éstas sean reconocidas y atendidas.
Los temores fundamentales en el paciente terminal son, sobre todo, la
dependencia socioeconémica que produce en sus familiares con el cambio de
situacién sociofamiliar y frecuente institucionalizacién que produce la enfermedad,
mas que en muchas ocasiones, el propio sentimiento de muerte (21). Aunque
existen dos factores mencionados anteriormente que influyen en el sufrimiento del
paciente, uno son los pensamientos sobre la muerte y otro es la influencia que el

grado de dependencia ejerce sobre el estado de animo.

La proximidad de la muerte repercute en la esfera psicoemocional (305). Este
aspecto se influencia por los pensamientos sobre la muerte, la intensidad del
miedo y la ansiedad generada. Esta esfera es un conjunto de factores que influyen
en el sufrimients. Los resultados demuestran que la muestra estudiada tiene un
potcentaje importante de pacientes que se encuentran en esta situaciéon. Se ha
establecido por otra parte la relaciéon entre factores de tipo depresion,
desesperanza, malestar emocional, sentimiento de carga y malestar fisico con el
deseo de morir, (304). En concreto se refiere al miedo al final de la vida, el cual se
presenta de multiples factores, que por otra parte pueden potenciar los sintomas
fisicos, (292, 303). Factores que se encuentran recogidos en los resultados
obtenidos en el andlisis del presente estudio, siendo un 72% del total pacientes que

piensan en la muerte.

Un factor importante en esta dimension es el alto porcentaje de pacientes que
estan en fase de no aceptacion de la situacion clinica y que tienen mayor sufrimiento.
La aceptacion, no sigue un patron clinico determinado, asi existen pacientes que

solicitan informacioén, se adaptan con facilidad y ponen en marcha sus
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mecanismos de afrontamiento, mientras existen otros que no demandan
informacién, niegan su situacion, se deprimen y no son capaces de afrontar la
enfermedad de manera adecuada, con lo que sufren mas. Por ello, la aceptacion es
un proceso que facilita la propia aceptaciéon de uno mismo y su condicion, facilita

la comunicacién, mejorando el bienestar y calidad de vida del paciente (419, 420).

El sindrome de desmoralizacion es una situacion que influye en el sufrimiento ya
que representa por si mismo un nivel extremo de sufrimiento. En la muestra existe
un 4% de prevalencia. Los datos consultados muestran la importancia de la
deteccion de este sindrome al final de la vida. Existen datos contradictorios
respecto a la situacién real de prevalencia de este sindrome. Lo que si parece es
que es una situaciéon muy comuin en los pacientes al final de la vida y que influyen
en el sufrimiento de los pacientes (421-423) Segun los datos consultados, los que
sufren méas tienen mayor pérdida de control y mayores problemas de aceptacién
que el resto (170, 292, 295, 296, 320, 340, 424, 425). Resultados que concuerdan
con los expuestos en este trabajo. Por otra parte, los pacientes con alto nivel de
formacion académica presentan una mayor dificultad de aceptacion, sufrimiento y
pérdida de control. Esta situacién coincide con los trabajos consultados (168, 296).
Esta situacion de la relaciéon del sufrimiento con la dimensiéon psicoemocional
refleja una posible situacién de percepcion de amenaza y pérdida de recursos que
va provocando la enfermedad y que influye como hemos visto en las otras
dimensiones. Todo este proceso esta en relacion con las definiciones sobre

sufrimiento que hemos presentado en este trabajo (174, 191, 251, 426).

En la muestra los factores que influyen de manera mas relevante en la percepcion del
sufrimiento son los que se engloban en la dimensiéon psicoemocional, presentando

una coherencia con lo anteriormente expuesto.

En resumen, los factores analizados que reflejan alto sufrimiento son estar en el
hospital, ser religioso, no estar en paz, depresion en el ultimo mes, tener

sensacion del paso del tiempo lento, no estar en fase de aceptacion, tener malestar
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y signos del mismo, pensar en la muerte, tener sindrome de desmoralizacion y

pérdida de control.

No se ha podido analizar la relacion causa-efecto de estos factores por lo que no
podemos establecer una relaciéon de los factores y en qué medida influyen en la
percepcion del sufrimiento. Si se puede afirmar que existen situaciones
sociodemograficas relacionadas con el sufiimiento como es estar ingresado en el
hospital, lo que se ha relacionado con ser mujer y no poseer buen apoyo en el
domicilio, situacién que no ocurre con los varones. El estado religioso tiene
mayor sufrimiento, puede estar en relacion con la vivencia de la enfermedad en el
contexto catolico de la muestra. Aunque, también tiene un porcentaje de
individuos que a pesar de ser religiosos no se encuentran en paz, esta situacion
deberfa analizarse en profundidad en futuras investigaciones, ya que seria
interesante demostrar si es por el estado religioso o por otros factores la ausencia
de paz. Otros factores son clinicos, como estar deprimido en el ultimo mes,
siendo importante destacar como el estado psicoemocional, en concreto la
depresién,  influye en el sufrimiento en la muestra. El sindrome de
desmoralizacién es una situaciéon de extremo sufrimiento por lo que es interesante
tenerlo en cuenta y sabetlo diagnosticar. Por otra parte factores mas generales y
subjetivos como el paso del tiempo lento, la pérdida de control son situaciones
que generan e influyen sufrimiento. En especial, cabe destacar en la muestra como
el pensar en la muerte produce sufrimiento, sobre todo en el contexto cultural que

conlleva el cancer en nuestra poblacion.

Para terminar de comprender la situaciéon de aceptar o no la situacién clinica, en
esta fase deberfamos explorar como se ha informado el paciente, que grado de
satisfaccion tiene de la informacién recibida, como se ha comportado la
enfermedad, los sintomas controlados y no controlados, los problemas sociales y
familiares, las expectativas de futuro reales que se ha planteado el paciente, el

sentido de su vida. En definitiva, la aceptacion de la enfermedad lleva consigo una
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evaluacion del proceso de una manera determinada y compleja por una serie de

factores que son individuales en cada paciente.

5.4.4 DIMENSION FUNCIONAL

El nivel de dependencia mayor se ha relacionado con el sufiimiento alto, a la vez
con tener un peor prondstico y peor calidad de vida del paciente, (338, 427). Esta
situaciéon de dependencia viene condicionada con un estado psicoemocional de
depresion, situacion que esta descrita en la literatura. Por otra parte, hay que
destacar que en la muestra estudiada, tienen mayor nivel de dependencia los
varones que se encuentran en el domicilio. El perfil del cuidador en los varones
son las mujeres, sus conyuges, como se ha descrito en el trabajo realizado.Esta
situacién hace que el paciente permanezca en el domicilio, mientras que la mujer
se encuentra con mas hospitalizacién ya que cambia el tipo de cuidador, siendo la
familia quien asume este rol. Por otra parte, la valoracion del nivel de dependencia,
esta ligada a la calidad de vida experimentada por el paciente y su prondstico. Es
comprensible que los pacientes con mayor dependencia experimenten mala
calidad de vida y tengan peor pronodstico. Por lo que estos factores estan
intimamente asociados y contribuyen todos a la experiencia de sufrimiento.

Respecto a la mala calidad de vida, valorada a través de la escala EORTC QLQ
C15-PAL, existe relacion con el sufrimiento alto. En esta escala se valoran de una
sola vez y de forma simple y sencilla las dimensiones fisicas, funcionales, nivel de
dependencia, situacién psicoemocional y la intensidad de calidad de vida segun
una escala visual analdgica. Que esta dimension valorada a través de esta escala
tenga relacion con el sufrimiento, sobre todo a nivel intenso, nos hace reflejar que
en esta muestra el sufrimiento valorado a través de esta escala, es un dato muy a
tener en cuenta, ya que engloba las diferentes dimensiones que tienen un papel en
la experiencia compleja y multidimensional del sufrimiento como se ha reflejado

anteriormente.
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La escala pronéstica y funcional, PPS, esta relacionada con el sufrimiento intenso, a
peor prondstico segun esta valoracion existe mayor sufrimiento. En esta escala,
como ocurre con la de la calidad de vida, exploramos la dimensioén funcional, nivel
de dependencia y situaciéon cognitiva, por lo que como comentamos
anteriormente, la valoracion prondstica a través de esta dimension reflejan el nivel
de sufrimiento del paciente y pueden orientar en la practica clinica a cémo pueden
estar padeciendo los pacientes atn sin experimentar estos verbal o no

verbalmente un nivel de sufrimiento intenso.

Destacar que en la muestra, factores como necesitar informacién y tener poca
satisfaccion con la informacién, estar deprimido, tener sensaciéon del paso del
tiempo lento, coste de adaptacioén, pensamientos sobre la muerte, la astenia y el
malestar fisico, estar en el hospital y no aceptar la situacion clinica, influyen en la

capacidad funcional de manera importante.

Por el disefio del estudio no se ha podido comprobar que causa efecto tienen los
factores sobre las diferentes dimensiones y en qué medida unos potencian otros.
Por lo que es interesante plantear en un futuro estudios centrados en como la
dimension funcional, los factores y su abordaje, pueden actuar en la experiencia de
sufrimiento de los paciente a través de diseflos analiticos prospectivos y

longuitudinales.

Los equipos de Cuidados paliativos tienen como objetivo mejorar la calidad de
vida, en este proceso deben intervenir en el nivel de dependencia del paciente y
aquellos factores que influyen en el pronodstico. Estudios realizados recientemente
han comprobado como los Equipos de Cuidados Paliativos aumentan la

supervivencia y mejoran la calidad de vida (428, 429).

Integrar los recursos socio-sanitarios en Cuidados Paliativos es como se puede

mejorar un pilar basico para que se cumplan estos objetivos.
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5.4.5 DIMENSION RELIGIOSA ESPIRITUAL

Las necesidades espirituales son inherentes al ser humano. Durante la historia de la
humanidad, el hombre ha buscado llenar con la religién el vacio espiritual que
siente. En las ultimas décadas, con el modelo holistico de la Medicina y la vision
del ser humano en su totalidad, se ha visto la necesidad de reconsiderar la religion
para completar el modelo biopsicosocioespiritual (430). Los ancianos suelen usar
la religiosidad intrinseca en varios momentos durante el dfa, y cuando se sienten
enfermos es el primer recurso disponible antes que drogas, otras personas, o

profesionales de salud (431).

En un estudio longitudinal durante 17 afios sobre la religiosidad en los ancianos,
Blazer y Palmore mostraron que la religiosidad intrinseca permanece durante toda
la vida, mientras la religiosidad extrinseca disminuye en los ultimos afios de la vida,
esto relacionado con disminuciones funcionales (432) . Koenig informé6 que 98%
de los ancianos crefan en Dios, 95% oraban con regularidad y 81% crefan que las
actividades religiosas les ayudaban durante las épocas criticas (433). Estos datos
demuestran que la gran mayoria de los ancianos acude frecuentemente a la

religion. Situacién que se refleja en el trabajo realizado.

La asociacion entre religién y parametros de Salud ha aparecido en varios estudios
sobre enfermedades cardfacas, hipertension arterial, accidentes cerebrovasculares,
enfermedades gastrointestinales y cancer (434). En los ancianos, la religiosidad se
asocia con disminucién de mortalidad en enfermedad coronaria y cirugfa cardiaca
(435, 436), También con menos depresion y mayor recuperacion del estado
funcional en ancianos hospitalizados por problemas médicos o quirurgicos (437,
438). La religiosidad se asocia con una alta satisfaccion de vida y bienestar en
ancianos enfermos y ambulatorios (431, 439, 440). Asimismo, se asocia con
disminucién de la ansiedad y depresion ante el duelo, la enfermedad terminal o la

muerte (441-444).
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En esta muestra, la situacion religiosa, catdlicos en mayorfa, con la mitad de
practicantes y una evaluacion media de sensacion de ayuda de la religiéon y con un
alto estado de espiritualidad a nivel general, existen factores que se relacionan con
esta dimensién como es el miedo a la muerte, la pérdida de control y un estado
psicoemocional de depresion.

Serfa interesante poder conocer en qué grado o relacion los pacientes religiosos
tienen mas o menos miedo a la muerte o, por el contrario, si es condicion general
del ser humano. Porque la pérdida de control es diferente en los pacientes con
recursos religiosos o padecen de igual manera que los no religiosos. Lo que pase
observa en los estudios consultados es que los pacientes religiosos tienen menor
depresion que los que no lo son. En este trabajo no se ha profundizado en este
aspecto por el disefio del mismo y, por tanto, no podemos confirmar esta

observacion.

Profundizar en la dimensién religiosa-espiritual puede ser importante confirmar en
la valoracion del sufrimiento de los pacientes, ya que queramos o no, el ser humano
tiene implicito una espiritualidad que los clinicos que trabajan con pacientes al
final de la vida deben estar preparados y formados para abordar esta dimension si

queremos disminuir el sufrimiento de los pacientes.

En los ultimos afios, se publican cada vez mas articulos relacionados con la
espiritualidad en los Cuidados Paliativos y se estan formando grupos de trabajo
que valoraran esta dimension. Sera interesante ver los resultados que se observan
para conocer si a nivel espiritual el ser humano sufre igual, y si existen patrones o
por el contrario el sufrimiento espiritual es individual y complejo como ocurre con

otras demas dimensiones.
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5.4.6 DIMENSION RESILIENCIA

La adaptacion a la enfermedad avanzada y terminal y, al cancer en particular,
implica un proceso continuo de esfuerzos de afrontamiento desde el inicio del
diagnéstico y de manera continuada durante el proceso y/o etapa final (223).
Existen resultados contradictorios en la literatura respecto a los mecanismos de

afrontamiento, tanto en los tipos como en las clasificaciones, (194, 445).

Los estudios en relacién al cancer, se han centrado en buscar en los afios ochenta,

lo que llamaban una “personalidad tipica”, propia de estos enfermos. Estudios

>
posteriores indican que las personas que padecen cancer se caracterizan por una
marcada represion emocional (446-449). Cox y Mackay revelan la incapacidad para
expresar emociones que tienen los pacientes con cancer y Gross (450), lleva a cabo
una revision en la que concluye que la supresion emocional contribuye en gran
medida al prondstico del cancer. Nuestro trabajo presenta un perfil de represion
de emociones que puede englobarse en este concepto mencionado. Siendo la

evitacion, una forma de afrontamiento propia de este tipo especifico de pacientes

y de la gran mayoria.

Existen pocos trabajos sobre las estrategias de afrontamiento en cuidados
paliativos y en concreto en el final de la vida. Los sintomas, en especial el dolor,
tienen un papel importante en como los pacientes utilizan los mecanismos de
afrontamiento y como influyen en los mecanismos de estrés (451). Se ha postulado
que existe relacion inversa entre la edad y el dolor, de forma que los sujetos de
mayor edad expresaran menos dolor (452-454). Por otra parte, la edad es una
factor que influye en la represiéon emocional, de forma que los pacientes con mas
edad tienden a inhibir sus emociones con mas frecuencia que los jévenes (455,

456).
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Las observaciones de este trabajo muestran que la muestra no ha sido resifiente,
seguramente en este sentido tienen una mayor represion emocional, lo que no
podemos saber si esta asociacion obedece a un estilo biografico y social propio de
una determinada generacién y una época o si existen otros factores propios de la
maduracion del sujeto que supone ir aprendiendo a regular progresivamente sus

emociones y la expresion de sentimientos.

Quizas esta situacion, es en si misma, sobre todo en el contexto oncolégico una
forma de afrontamiento (457). Serfa, como dice este autor, pacientes compasivos,
pasivos, que evitan conflictos, suprimen emociones, que usan la represiéon como
mecanismo de afrontamiento y con mayor predisposicion a experimentar
depresion y desesperanza. Caracteristicas que pueden verse en la muestra. Por otra
parte, que no se obtengan estrategias de afrontamiento concretas en este estudio,
tiene concordancia con lo observado por algunos autores, los cuales afirman que
son estas estrategias, diversas y cambiantes segun va evolucionando el proceso
(314). Es por este motivo, que serfa de gran interés para futuras investigaciones
estudiar qué tipo de mecanismos de afrontamiento utilizan los pacientes, como
estos van cambiando segun las situaciones de estrés aparecidas, de manera que

influyen en el sufriniiento del paciente.

La conciencia de enfermedad depende en cierta medida de cémo se ha dado la
informacién y el prondstico. En el estudio, se puede comprobar como existe un
alto porcentaje de pacientes mal informados. No se puede establecer si esta
situacion influye en la puesta en marcha de mecanismos de afrontamiento que
ayuden al paciente a adaptarse al proceso de enfermar. La falta de informacién
puede ser en si misma un mecanismo protector, derivado de la actitud de la familia
como filtro del grado de informacién a proporcionar al paciente y en concreto el
pronodstico. Situacion muy propia de culturas latinas, sobreprotectoras como la

nuestra.
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Segun el modelo basico de sufrimiento, explicado en este trabajo, al no existir un
estresor, como puede ser el grado de informacién y prondstico, el no tener
conciencia el paciente de que tiene un cancer o que puede morir en menos de un
mes, posiblemente no se pongan en marcha mecanismos de afrontamiento
necesarios en este sentido. Segun avanza la enfermedad, es la falta de autonomia,
el sentirse una carga y la percepcion subjetiva inherente al ser humano de que la
muerte esta cerca, los factores que influyan de manera intensa al sufrimiento y que
hagan que el paciente inicie una puesta en marcha de mecanismos de
afrontamiento para poder contrarrestar el estresor de la muerte inminente. Quizas
sea la evitacion la forma mas adaptativa en si misma que los pacientes presentan en

esta situacion.

La negacion, aunque no es una fase psicolégica muy frecuente en la muestra
estudiada, se considera como un mecanismo de afrontamiento, segiin unos autores
consultados y ya mencionados. Segun Chochinov (2009), esta situaciéon es comun
en el ajuste emocional en los pacientes con cancer. Estos en general son aquellos
que no suelen necesitar informacién sobre su proceso. En nuestros resultados
existen un alto porcentaje de pacientes que se identifican ante esta situacion, por lo

que pueden tener menos intensidad de sufrimiento.

Es interesante identificar que pacientes se encuentran en fase de negacion, si
sufren o no, si estan en paz o no y en qué momento pasan a otra fase y porqué.
Esta transicion de fase cambiard seguramente la intensidad de sufrimiento
percibido por el paciente y se podrian explorar las necesidades que presenta el
enfermo para poder asi establecer un plan de actuaciéon concreto. Pasar por alto

esta situacion es no atender con calidad la fase final de la vida.

El control percibido se ha identificado como base de una buena adaptacién y
calidad de vida. Perder el control produce sufrimiento, asi lo han confirmado una

serie de autores, (63, 322, 320).
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Tener un buen control, conlleva la utilizaciéon de estrategias de afrontamiento
centradas en el problema (buscar informacion, resolucion de problemas...). Perder
el control se asocia a estrategias centradas en la emocién (evitacién, no demandar
informacién...). Situacién que se presenta en un alto porcentaje de los pacientes

estudiados.

Por otro lado, el coste de adaptacion a la enfermedad, es uno de los factores que
influyen en el sufrimiento de la muestra estudiada. Se sabe que la depresion y
ansiedad influyen en esta adaptacion. Factores predominantes en los resultados de

este estudio, (312, 308, 310)

También la espiritualidad se ha comprobado, como un factor que favorece la
adaptacion, (313). Esta situacién no se ha podido establecer en la muestra, quizas
porque el concepto de espiritualidad es algo mas que el concepto de religiosidad.
Se necesita estudiar mas profundamente este aspecto en el proceso de adaptacion

del paciente.

El estudio no ha sido diseflado para profundizar en los mecanismos de
afrontamiento, en la resiliencia de los pacientes. En un futuro es interesante ver
como estos pacientes utilizan estos mecanismos y que tipos les ayudan en afrontar
el sufrimiento que produce la enfermedad. También serfa interesante investigar
qué mecanismos de afrontamiento utilizan los pacientes, cuando la muerte esta
cerca y existen pensamientos continuos sobre la misma. Situaciéon que genera

sufrimiento intenso como hemos demostrado en el estudio.

5.4.7 HERRAMIENTA PRISM

Estudios consultados en pacientes con enfermedad avanzada y terminal revelan
que existen mas de 40 instrumentos diferentes para la evaluacion del distrés
psicoemocional, en un intento de acercarse a la experiencia de sufrimiento (458).
Es importante identificar aquellos instrumentos de evaluacién rapidos, sencillos,
que permitan al clinico detectar un nivel de sufrimiento determinado para poner

en marcha una estrategia especifica, (459).
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En el final de la vida, el elemento basico para comprender el complejo mundo
emocional de los pacientes no es solo la presencia de sintomas de naturaleza
biomédica, social, psicolégica o espiritual, sino también el significado que el
paciente atribuye segun el grado de amenaza que cada uno de ellos, o su conjunto,

genera, (195, 411, 460).

La experiencia de sufrimiento es dinamica y progresiva, por lo que la evaluacion
debe seguir un patréon de continuidad. Para ello debemos utilizar instrumentos
fiables y no invasivos para poder detectar las necesidades del paciente, (363). Estos
instrumentos deben cumplir los siguientes requisitos: sencillez y facilidad de
aplicacién, preguntas adecuadas al lenguaje de los pacientes, administracion capaz
de generar efectos terapéuticos, que evalien aspectos relevantes para el enfermo

en esa situacion, tiempo de aplicacién breve, que puedan monitorizar la evaluacion

en el tiempo(162, 203, 320).

En la literatura, no existe ningun instrumento de referencia que cumpla estos
requisitos. Aunque existen escalas que satisfacen varios de los aspectos indicados

(152, 347, 359, 411, 461-463).

La herramienta PRISM (Representacion pictorica de la enfermedad, automedida),
ha sido desarrollada para la investigacion y el uso clinico (464). Se ha descrito en
este trabajo las caracteristicas metodoldgicas de esta herramienta y su estudio en
enfermedades cronicas como la artritis, el lupus, la enfermedad obstructiva
cronica, diabetes méllitus. Asi como sus propiedades psicométricas realizado por

Krikorian (465).

Los resultados obtenidos en el presente estudio confirman la potencial utilidad de
la herramienta PRISM en la valoraciéon del sufrimiento en el paciente con
enfermedad avanzada y terminal. La utilizacion de la herramienta PRISM, es facil,
rapida, simple, comprensible, de utilizacién progresiva y continua y engloba la
experiencia desde una manera subjetiva y global. Coincidiendo con los estudios

consultados (352, 464, 466-468).
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Se ha demostrado correlacion con las escalas utilizadas en la valoracion de la
experiencia de sufrimiento mas habituales como son, la escala HAD de depresion
y ansiedad, la escala de calidad de vida EORTC QLQ C15- PAL, la escala
pronostica PPS, estar deprimido en el ultimo mes, la escala visual analdgica de
calidad de vida y por otra parte la esfera psicoemocional de no encontrarse en
aceptacion. En la bibliografia el tipo y grado de correlaciones es muy variado, en

algunos estudios son fuertes y en otros débiles, (278).

Todos los participantes entendieron facilmente como realizar la valoracion del
sufrimiento en base a esta herramienta. Coincide con lo que otros estudios han
demostrado en este aspecto, donde se encontré que la herramienta PRISM es bien

aceptada y comprendida. (466, 469).

Con estos resultados podemos plantear que la herramienta PRISM engloba en una
sola valoracion, las dimensiones que de manera especifica e individual lo hacen el

resto.

Actualmente no existe bibliografia sobre el uso de la herramienta PRISM en la
poblacién espafiola en Cuidados Paliativos, por lo que este aspecto sugiere un
campo novedoso en la investigacion cualitativa en el campo del sufrimiento y los

cuidados paliativos.

Por este motivo, en futuras investigaciones serfa de interés ver si la herramienta
PRISM puede ser un “go/d estindar” en la valoracion del sufrimiento en el final de
la vida, de manera continua, para poder poner en marcha actuaciones especificas
de soporte psicoemocional que ayuden a paliar de manera eficaz el sufrimiento de

los pacientes, objetivo de los Cuidados Paliativos.
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5.4.8 SUFRIMIENTO TOTAL DENTRO DE UN CONCEPTO
MULTIDIMENSIONAL

Los resultados presentados en este trabajo nos dan una aproximaciéon de la
relacion de las diferentes dimensiones con respecto al sufrimiento. El nivel de
sufrimiento en nuestro estudio viene condicionado sobre todo por la dimensién

psicoemocional y funcional y menos por la fisica, religiosa y resiliente.

Podemos establecer que los factores recogidos en la dimensiéon psicologica
(depresion, ansiedad, pérdida de control, paso del tiempo lento, fase de
aceptacion, coste de adaptacion), reflejan la experiencia de sufrimiento de los
pacientes la muestra. Por ello se deben tener en cuenta estos factores cuando se

aborden en la practica asistencial los factores que influyen en el sufrimiento.

En resumen, estos resultados aportan un grado de evidencia empirica sobre como
influencia una serie de dimensiones en la experiencia del sufrimiento, sobre todo

las dimensiones psicoemocional y funcional.

A través de nuestros resultados podemos establecer que en mayor o menor grado
de sufrimiento existe una interrelacion de las dimensiones, donde la
psicoemocional y funcional ejercen de una estado modulador o no en la

experiencia global (281, 297, 470).

Esta situacion se refleja en otros estudios de ambito cultural diferente donde se
llega a la conclusién que la experiencia de sufrimiento a nivel del ser humano esta

condicionado por la interaccién de diferentes dimensiones.

Como profesionales que acompafiamos a otras personas en el proceso de morir,
nos enfrentamos no sélo a aceptar la muerte como inevitable, sino también a
aceptar el sufrimiento emocional y espiritual inherentes al proceso. Este proceso

nos hara contactar con nuestro propio sufrimiento.
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5.4.9 LIMITACION METODOLOGICA

El estudio presenta una serie de limitaciones en base a la metodologfa utilizada.
Por el tipo de disefio transversal, se ha podido identificar aquellos factores que
influyen en la percepcion de sufrimiento de los pacientes y las posibles
correlaciones establecidas segun la inferencia realizada. No podemos establecer
una causalidad entre estas correlaciones, ya que para esto deberfamos haber
disefiado otro tipo de estudio experimental.

Se ha detectado el sufrimiento a través de diferentes escalas utilizadas de manera
estandar en Cuidados Paliativos y en el final de la vida. Estas escalas nos dan una
aproximacién del sufrimiento, subjetiva, dependiendo de las dimensiones que
exploran. Al no poder disponer en la literatura de una herramienta gold estandar,
con la que comparar, y al utilizar escalas que valoran dimensiones especificas, ya
sea ansiedad, depresion, grado de dependencia, estado funcional y prondstica, que
de manera individual y conjunta influyen en la percepcién del sufrimiento, el grado
de sufrimiento que detectamos esta condicionado de manera especifica segun la
dimensioén explorada por la escala determinada. La herramienta PRISM, puede
incluir todas estas dimensiones, al explorar el sufrimiento de una manera
individual, integral y personalizada, con una minima interaccién de la influencia
externa del entrevistador y los items que en otras escalas pueden condicionar las
respuestas.

Respecto al tamafio muestral, las condiciones clinicas de los pacientes, suponen
unas limitaciones en el reclutamiento de pacientes, ha dificultado la aleatorizacion
los pacientes de manera reglada, como se aconseja en las bases metodolégicas de
la investigacion clinica, por lo que al final se incorporaron 100 pacientes en el
estudio de manera secuencial. Aunque por otra parte, la muestra, por sus
caracteristicas, se asemeja a la poblacién utilizada en los estudios consultados. Por
ello hicimos un calculo de tamafio muestral a conveniencia. Es por ello que en un
futuro se deben realizar estudios multicéntricos que garanticen el mayor numero

de pacientes y una aleatorizacion reglada.
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La valoracién de la situacién psicoemocional, no se ha podido realizar por un
profesional o conjunto de profesionales expertos en este ambito al carecer de
dicho recurso asistencial. Situacién que ocurre en muchas unidades de cuidados
paliativos, donde el psicologo clinico no esta integrado, por lo que la valoraciéon en
esta dimension se ha realizado por un experto en CP y formado en la atencién
psicoemocional del paciente al final de la vida.

La situacién clinica de los pacientes, hizo que en algunas ocasiones la
entrevista semiestructurada no se completase de una séla vez, por lo que debimos
posponetla, cuando el paciente se encontré en disposiciéon de continuar de una
manera voluntaria. La evolucion clinica de los pacientes varfa dia a dia, incluso la
percepcion de sufrimiento lo hace durante el transcurso del dia. Por ello, la
valoracion del sufrimiento en algunos paciente depende de esta condicion
compleja y que el entrevistador debe estar atento para no provocar mayor
sufrimiento.

Es importante destacar la limitaciéon en la valoracion del sufrimiento de un
paciente, cuando no sabemos en qué grado de informaciéon se encuentra el
paciente. Muchos de ellos no tienen conciencia de enfermedad, otros no conocen
el pronéstico, algunos ni tan siquiera el diagnéstico. Esta situacién condiciona la
actitud del entrevistador a la hora de enfrentarse a la entrevista con el paciente.

Se trata de un estudio en el que la variable resultado es cualitativa, como es el
sufrimiento y la utilizacién de variables cualitativas. En la clinica médica asistencial
estamos acostumbrados a manejar datos cuantitativos e intentamos trasformar lo
cualitativo en cuantitativo para poder entender mejor los sintomas y
enfermedades. En esta situacion partimos de la subjetividad de una paciente, sobre
la percepcién de un constructo cualitativo como es el sufrimiento y que depende
de multiples factores que se interrelacionan y potencian entre ellos. Por lo que la
cuantificacién puede no ayudar mucho a la actitud clinica y si potenciar mas los

estudios cualitativos.
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1.El estudio realizado sigue las concepciones del sufrimiento previamente
mencionadas por los autores citados. Muestra las relaciones existentes entre las
diferentes dimensiones que componen al ser humano. En particular, vale la pena
resaltar como el componente psicoemocional y funcional, tienen un papel

determinante en el sufrimiento del paciente.

2 “.-El sufrimiento tiene un componente subjetivo y multidimensional, depende de
cada persona y varia en el tiempo. La experiencia del sufrimiento deba valorarse
en conjunto y no de forma parcelada, centrada en sintomas o situaciones
concretas. Este proceso debe ser continuo, desde el diagnostico hasta los tltimos

dias del enfermo.

3%.- Existen factores diferentes que actian en la experiencia del sufrimiento.
Dichos factores estan relacionados y tienen un factor aditivo a la hora de
experimentar el sufrimiento, como son los que incluyen la esfera psicoemocional y

funcional del paciente.

4* - Para realizar una intervencion efectiva en el sufrimiento, se deberia contar en
los Equipos de Cuidados Paliativos con expertos en los aspectos
psicoemocionales y espirituales. Un buen apoyo de profesionales que valoren las
necesidades de dependencia y recursos disponibles, harin que en mayor o menor
medida el grado de sufrimiento del paciente disminuya. Como hemos podido
demostrar en este estudio, no son los aspectos clinicos, sintomas en concreto, lo
que hacen sufrir al paciente con intensidad. Sino los aspectos psicoemocionales y
funcionales, que en la mayoria de Unidades de Cuidados Paliativos y Gerencias de
Salud, en particular, aun no han llegado a desarrollarse con la calidad y eficacia que

deberia ofrecerse
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5%- Para mejorar el abordaje de la experiencia de sufrimiento de los pacientes se

debe tener en consideracion una serie de factores:

.- El impacto emocional, independiente de los sintomas fisicos, y que se

relacionan con las dimensiones funcionales y espirituales.

.- La interelacién de las diferentes dimensiones, al margen que una pueda

predominar sobre las demas, con el caracter aditivo, como se ha demostrado.

.- El grado de ajuste del paciente, situacién psicoemocional y espiritual,

que influye en el cémo esta sufriendo

- El grado de informacioén y conciencia de enfermedad, que condiciona
como el paciente se esta enfrentando a la enfermedad y que necesidades tiene al
respecto. Lo que si parece ser cierto en el contexto actual que muchos pacientes
no estan bien informados de cara a poder enfrentarse y poner en marcha

mecanismos de afrontamientos necesarios.

6".- La herramienta PRISM presenta buenas propiedades psicométricas, se ha
correlacionado con escalas habituales que evalian diferentes formas o
dimensiones del sufrimiento en Cuidados Paliativos. Es sencilla, comprensible, de
facil manejo por parte del paciente y sanitario. Puede ser una herramienta muy util
para identificar pacientes con diferentes niveles de sufrimiento a lo largo del
tiempo en las Unidades de Cuidados Paliativos. Puede emplearse en enfermedad

oncoldgica y no oncoldgica y tanto a nivel hospitalario como domiciliatio.

FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION Y/O FORMACION
PROFESIONAL COMPETENCIAL

1.- La valoracién del sufrimiento en el paciente al final de la vida necesita de
lineas de investigacion que desarrollen y faciliten herramientas gold estindar
para poder ofrecer en funcién del sufrimiento del paciente los recursos socio-

sanitarios adecuados.
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2.- Futuras Lineas de formacion e investigacion: Desarrollo de un programa
formativo en el Area de Salud que contemple el abordaje integral del
sufrimiento al final de la vida y los factores que influyen. Este programa
formativo se ofertara en la formacién continuada de los Centros de Salud y en
el programa de residentes de Medicina Familiar y Comunitaria, Oncologfa
Médica, Medicina Interna, Geriatria, Neumologia, Neurologia, Cardiologfa,

Psicologia Clinica.
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SIGLAS ABREVIATURAS Y ACRONIMOS

8 SIGLAS, ABREVIATURAS Y ACRONIMOS

(MA) Matriz de Amenaza

BRCS Brief Reslient Coping Scale
CC:AA Comunidades Autonomas

CP Cuidados Paliativos

CvV Calidad de Vida

Dgco Diagnostico

ECP-SNS Estrategia en Cuidados Paliativos Sistema Nacional de Salud

EORTC La Organizaciéon Europea para la Investigacion y tratamiento del
Cancer

HADS Escala Hospitalaria de ansiedad y depresion

OMS Organizacion Mundial de la Salud

PACIS Perceived Adjustment to Chronic Illness Scale

PAHO Organizacion Panamericana de la Salud

Pco Pronéstico

PPS Palliative Performance Scale

PRISM Pictorial Representating illself measure

SECPAL Sociedad Espanola de Medicina Paliativa

Sign Significacion
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TABLAS ANEXOS DEL ANALISIS INFERENCIAL CON RESULTADOS NO
SIGNIFICATIVOS

TABLAS 01 .Diferencias segiin edad y sexo

Edad categorizada
<= 70 afios > 70 afios
Sexo Hombre Recuento 19 43
% de Edad categorizada 73,1% 58.1
Mujer Recuento 7 31
% de Edad categorizada 26,9% 41.9
Total Recuento 26 74
% de Edad categorizada 100,0% 100,0%

Tabla 02. Diferencias segun diagndstico oncolégico y no oncoldgico y edad categorizada

Edad categorizada
<=70 afios > 70 afios
Diagndstico Oncolégico Recuento 25 70
% de Edad categorizada 96,2% 94.6%
No oncolégico Recuento 1 4
% de Edad categorizada 3,8% 5,4%
Total Recuento 26 74
% de Edad categorizada 100,0% 100,0%

Tabla 03. Diferencias segun edad y tipo de tumor

Edad categorizada
<= 70 afios > 70 afios
Diagnoéstico oncoldgico SNC Recuento 0 5
% »de Edad 0.0% 3%
categorizada ' 2
CyC Recuento 3 "
% de Edad 12.0% = 7%
categorizada ' ,
Pulmén Recuento 8 "
% de Edad N .
categorizada 32,0% 15,7%
Gastrico Recuento B 3
% de Edad 8.0% 0%
categorizada ! R
Pancreas Recuento o 5
% de Edad o .
categorizada 0,0% 4,3%
Via biliar Recuento o 3
% de Edad N .
categorizada 0,0% 2,9%
Higado Recuento o 1
% de Edad 0.0% 1%
categorizada ' ,
IG Recuento 1 »
% de Edad o .
categorizada 4,0% 18,6%
Recto Recuento 1 N
% de Edad 4.0% 4 3%
categorizada ' 2
Oseo Recuento o 1
% de Edad o )
categorizada 0% 1,4%
MM Recuento o )
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% de Edad 0% %
categorizada ’ 3
Mama Recuento 5 5
% _de Edad 8.0% %
categorizada ' 8
Utero Recuento 1 5
% de Edad 20% 0%
categorizada ' s
Ovario Recuento 0 .
% _de Edad 0.0% & 6%
categorizada ’ A
Renal Recuento 1 .
% _de Edad £.0% = 7%
categorizada ' )
Vegija Recuento A ;
% 'de Edad 8.0% 3%
categorizada g 2
Melanoma Recuento 1 1
Y ooy 0 4,0% 1,4%
categorizada g ,
Prostata Recuento 1 .
% de Edad o .
categorizada 4,0% 8,6%
Linfoma Recuento 2 1
% 'de Edad 3.0% La%
categorizada g ,
Sarcoma Recuento 0 5
% »de Edad 0.0% %
categorizada ’ s
Total Recuento 25 i,
0
% de Edad 100,0% 1000%
categorizada

Tabla 4. Diferencias segln edad y agrupacién de tumores por aparatos.

Edad categorizada
<= 70 afios > 70 afios
TUMOR CyC Recuento 3 7
% de Edad categorizada 12,0% 10,0%
Pulmén Recuento 8 1
% de Edad categorizada 32,0% 15,7%
Digestivo Recuento 4 24
% de Edad categorizada 16,0% 34.3%
Mama Recuento 2 2
% de Edad categorizada 8.0% 2.9%
Ginecolégico Recuento 1 6
% de Edad categorizada 4.0% 8.6%
Genitourinario Recuento 4 13
% de Edad categorizada 16,0% 18,6%
Hematolégico Recuento 5 3
% de Edad categorizada 8.0% 43%
Miscelanea Recuento 1 2
% de Edad categorizada 4.0% 57%
Total Recuento 25 70
% de Edad categorizada 100,0% 100,0%
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Tabla5. Diferencias segun edad y diagnéstico no oncoldgico

Edad categorizada

<= 70 afios > 70 afios
Diagnf')s_tico no ELA Recuento 1 0
oncoldgico
% de Edad categorizada 100,0% 0%
EPOC Recuento 0 2
% de Edad categorizada 0% 50,0%
IC Recuento 0 2
% de Edad categorizada 0% 50,0%
Total Recuento 1 2
% de Edad categorizada 100,0% 100,0%
Tabla 6. Diferencias segun edad y lugar de la entrevista
Edad categorizada
<=70 afios > 70 afios
Entrevista Domicilio Recuento 17 42
% de Edad categorizada 65.4% 56,8%
Hospital Recuento 9 32
% de Edad categorizada 34.6% 43.2%
Total Recuento 26 74
% de Edad categorizada 100,0% 100,0%
Tabla 7. Diferencias segln edad y cuidador principal.
Edad categorizada
<= 70 afios > 70 afios
quda_dor Familia Recuento 3 14
principal
% de Edad categorizada 11,5% 18,9%
Cuidador Recuento 0 4
% de Edad categorizada 0.0% 5,4%
No tiene Recuento 1 0
% de Edad categorizada 3,8% 0,0%
Conyuge Recuento 2 56
% de Edad categorizada 84,6% 75.7%
Total Recuento 2 74
% de Edad categorizada 100,0% 100,0%
Tabla 8. Diferencias segun edad y lugar de residencia.
Edad categorizada
<= 70 afios > 70 afios
Lugar de residencia Rural Recuento 19 50
% de Edad categorizada 73,1% 67,6%
Recuento 7 24
% de Edad categorizada 26,9% 32.4%
Total Recuento 2 74
% de Edad categorizada 100,0% 100,0%
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Tabla 9. Diferencias segln edad y situacion religiosa.

Edad categorizada

<= 70 afios > 70 afios
E:gﬁ:?usac; Si Recuento 21 66
% de Edad categorizada 80.8% 89,206
No Recuento 5 8
% de Edad categorizada 19.2% 10,8%
Total Recuento 26 74
% de Edad categorizada 100,0% 100,0%
Tabla 10. Diferencias seguln la edad y la practica religiosa.
Edad categorizada
<= 70 afios > 70 afios
Practica Si Recuento 9 35
% de Edad categorizada 42,9% 53,0%
No Recuento 12 31
% de Edad categorizada 57.1% 47.0%
Total Recuento 21 66
% de Edad categorizada 100,0% 100,0%
Tabla 11. Diferencias segln la edad y conciencia de enfermedad.
Edad categorizada
<= 70 afios > 70 afios
Conciencia de enfermedad No hay conciencia de enfermedad Recuento 0 2
% de Edad categorizada 0.0% 27%
Leve conciencia Recuento 3 11
% de Edad categorizada 11,5% 14.9%
Moderada conciencia Recuento 5 16
% de Edad categorizada 19.2% 21.6%
Alta conciencia Recuento 4 14
% de Edad categorizada 15,4% 18,9%
Alta conciencia y en paz Recuento 14 31
% de Edad categorizada 53.8% 41,9%
Total Recuento 2 74
% de Edad categorizada 100,0% 100,0%
Tabla 12. Diferencias segun la edad y necesitar informacion.
Edad categorizada
<= 70 afios > 70 afios
Necesita informacion Si Recuento 1 29
% de Edad categorizada 42.3% 39.2%
No Recuento 15 45
% de Edad categorizada 57.7% 60,8%
Total Recuento 26 74
% de Edad categorizada 100,0% 100,0%
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Tabla 13. Diferencia segun la edad y estar bien informado.

Edad categorizada

<= 70 afios > 70 afios
Le gusta estar bien informado Si Recuento 2 60
% de Edad categorizada 92,3% 81,1%
No Recuento 2 14
% de Edad categorizada 7.7% 18,9%
Total Recuento 2 74
% de Edad categorizada 100,0% 100,0%

Tabla 14. Diferencias entre edad y grado de satisfaccién con la informacidn recibida.

Edad categorizada

<= 70 afios > 70 afios
_Grado _§atisfzi_cc_ién con la  Poco Recuento 0 3
informacion recibida
% de Edad categorizada 0.0% 41%
Algo Recuento P 1
% de Edad categorizada 7.7% 14.9%
Intermedio Recuento 9 27
% de Edad categorizada 34,6% 36.5%
Mucho Recuento 6 19
% de Edad categorizada 23.1% 25.7%
Excelente Recuento 9 14
% de Edad categorizada 34,6% 18.9%
Total Recuento 2 74
% de Edad categorizada 100,0% 100,0%

Tabla 15. Diferencias segln edad y nivel de espiritualidad.

Edad categorizada

<= 70 afios > 70 afios
Nivel de Espiritualidad Nada Recuento 20 55
% de Edad categorizada 87,0% 77.5%
Poco Recuento 2 10
% de Edad categorizada 8,7% 14.1%
Bastante Recuento 1 6
% de Edad categorizada 43% 8,5%
Total Recuento 23 71
% de Edad categorizada 100,0% 100,0%
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Tabla 16. Diferencias segln la edad y sentimiento de paz.

Edad categorizada

<= 70 afios > 70 afios
Sentimiento de paz Si Recuento 23 63
% de Edad categorizada 88.5% 87.5%
No Recuento 3 9
% de Edad categorizada 11.5% 125%
Total Recuento 2 72
% de Edad categorizada 100.0% 100.0%
Tabla 17. Diferencias segun sexo y diagndstico oncoldgico y no oncolégico.
Sexo
Hombre Mujer
Diagnéstico Oncolégico Recuento 59 36
% de Sexo 95,2% 94,7%
No oncoldgico Recuento 3 2
% de Sexo 4.8% 5,3%
Total Recuento 62 38
0
% de Sexo 100,0% 100,0%
Tabla 18. Diferencias segln sexo y cuidador principal.
Sexo
Hombre Mujer
deqdor Familia Recuento 7 10
principal
% de Sexo 11,3% 26,3%
Cuidador Recuento P P
% de Sexo 3.2% 53%
No tiene Recuento 0 1
% de Sexo 0% 26%
Conyuge Recuento 53 25
% de Sexo 85,5% 65,8%
Total Recuento 62 38
% de Sexo 100,0% 100,0%
Tabla 19. Diferencias segln sexo y lugar de residencia.
Sexo
Hombre Mujer
Lugar de residencia Rural Recuento 6 23
% de Sexo 74,2% 60,5%
Urbana Recuento 16 15
% de Sexo 25,8% 30,5%
Total Recuento 62 28
% de Sexo 100,0% 100,0%
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Tabla 20. Diferencias segln sexo y nivel de estudios categorizado.

Sexo
Hombre Mujer
Nivel de  Sin estudios/primarios Recuento 50 31
estudios
% de Sexo 80,6% 81,6%
Secundarios/universitarios Recuento 12 7
% de Sexo
19,4% 18,4%
Total Recuento 62 38
0
% de Sexo 100,0% 100,0%
Tabla 21. Diferencias segun sexo y situacion laboral.
Sexo
Hombre Mujer
Situacién laboral ~ Empleado Recuento 4 2
% de Sexo 6,5% 5.3%
Auténomo Recuento P o
% de Sexo 3,206 0,0%
Ama de casa Recuento 2 0
% de Sexo 3,206 0,0%
Desempleado Recuento 0 4
% de Sexo 0.0% 10,5%
Jubilado Recuento 54 32
% de Sexo 87,1% 84,2%
Total Recuento 62 38
0
% de Sexo 100,0% 100,0%
Tabla 22. Diferencia seguin sexo y practica religiosa.
Sexo
Hombre Mujer
Practica Si Recuento 26 18
% de Sexo 53,1% 47.4%
No Recuento 23 20
% de Sexo 46,9% 52,6%
Total Recuento 49 38
% de Sexo 100,0% 100,0%
*NS p = 0,598
Tabla 23. Diferencias segun sexo y grado de informacion.
Sexo
Hombre Mujer
Conocimiento No conoce diagndstico ni pronéstico Recuento 17 1
diagndstico/pronéstico
% de Sexo 27,4% 28,9%
No conoce diagnéstico Recuento 4 0
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% de Sexo 6.5% 0.0%
No conoce pronéstico Recuento 18 12
% de Sexo 29,0% 31,6%
No quiere informacién Recuento 1 3
% de Sexo 1.6% 7.9%
Intuye el diagnéstico Recuento 1 >
% de Sexo 1.6% 5.3%
Intuye el pronéstico Recuento 1 0
% de Sexo 1.6% 0.0%
Conoce dco y pco Recuento 16 8
% de Sexo 25,8% 21,1%
Conoce dco Recuento 4 2
% de Sexo 6.5% 5.3%
Total Recuento 62 38
0
% de Sexo 100,0% 100,0%
*NS p = 0,298
Tabla 24. Diferencias segln sexo y necesidad de informacién.
Sexo
Hombre Mujer
Necesita informacion Si Recuento 2a 16
% de Sexo 38,7% 42,1%
No Recuento 38 22
% de Sexo 61,3% 57,9%
Total Recuento 62 38
% de Sexo 100,0% 100,0%
*NS p = 0,737
Tabla 25. Diferencias segln sexo y estar bien informado.
Sexo
Hombre Mujer
Le gusta estar bien informado Si Recuento 49 35
% de Sexo 79,0% 92,1%
No Recuento 13 3
% de Sexo 21.0% 7.9%
Total Recuento 62 38
% de Sexo 100,0% 100,0%
*NS p = 0,083
Tabla 26. Diferencias segln sexo y grado de satisfaccién con lainformacion recibida.
Sexo
Hombre Mujer
Grado satisfaccion con la  Poco Recuento 3 0
informacién recibida
% de Sexo 4.8% 0.0%
Algo Recuento 4 9
% de Sexo 6.5% 23.7%
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Intermedio Recuento 25 1
% de Sexo 40,3% 28,9%
Mucho Recuento 15 10
% de Sexo 24,2% 26.3%
Excelente Recuento 15 8
% de Sexo 24,2% 21,1%
Total Recuento 62 38
0,
% de Sexo 100,0% 100,0%
*NS p = 0,083
Tabla 27. Diferencias seglin sexo y nivel de espiritualidad.
Sexo
Hombre Mujer
Nivel de Espiritualidad Nada Recuento 44 31
% de Sexo 73,3% 91,2%
Poco Recuento 1 1
% de Sexo 18,3% 2.9%
Bastante Recuento 5 2
% de Sexo 8.3% 5.9%
Total Recuento 60 34
0,
% de Sexo 100,0% 100,0%
Tabla 28. Diferencias seglin sexo y sentimiento de paz.
Sexo
Hombre Muijer
Sentimiento de paz Si Recuento 51 35
% de Sexo 83,6% 94,6%
No Recuento 10 >
% de Sexo 16,4% 5.4%
Total Recuento 61 37
% de Sexo 100,0% 100,0%
*NS p = 0,090
Tabla 29. Diferencias segln lugar de residencia y diagnéstico.
Lugar de residencia
Rural Urbana
Diagnéstico Oncolégico Recuento 66 29
% de Lugar de residencia 95.7% 93.5%
No oncolégico Recuento 3 2
% de Lugar de residencia 4.3% 6.5%
Total Recuento 69 31
% de Lugar de residencia 100.0% 100.0%
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Tabla 30. Diferencias segun lugar de residencia y tipo de tumor por aparatos.

Lugar de residencia
Rural Urbana
TUMOR CyC Recuento 5 5
% de Lugar de residencia 7.6% 17.2%
Pulmén Recuento 16 3
% de Lugar de residencia 24.2% 10,3%
Digestivo Recuento 20 8
% de Lugar de residencia 30,3% 27.6%
Mama Recuento 2 2
% de Lugar de residencia 3.0% 6.9%
Ginecolégico Recuento 4 3
% de Lugar de residencia 6.1% 10,3%
Genitourinario Recuento 12 5
% de Lugar de residencia 18,2% 17.2%
Hematolégico Recuento 4 1
% de Lugar de residencia 6.1% 3.4%
Miscelanea Recuento 3 >
% de Lugar de residencia 4,5% 6.9%
Total Recuento 66 29
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0%

Tabla 31. Diferencias segln lugar de residencia y diagnéstico no oncoldgico.

Lugar de residencia

Rural Urbana
Diagnéstico no ELA Recuento 0 1
oncolégico
% de Lugar de residencia 0.0% 50.0%
EPOC Recuento 2 0
% de Lugar de residencia 66.7% 0.0%
IC Recuento 1 1
% de Lugar de residencia 33.3% 50.0%
Total Recuento 3 2
% de Lugar de residencia 100.0% 100.0%

Tabla 32. Diferencias segun lugar de residencia y estado civil.

Lugar de residencia

Rural Urbana
Estado civil Soltero Recuento 5 3
% de Lugar de residencia 7.2% 9.7%
Casado-pareja Recuento 47 16
% de Lugar de residencia 68,1% 51,6%
Viudo Recuento 17 12
% de Lugar de residencia 24.6% 38,7%
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Total Recuento 69 31

% de Lugar de residencia 100.0% 100.0%

Tabla 33. Diferencias segun lugar de residencia y cuidador principal

Lugar de residencia

Rural Urbana
Cuidador Familia Recuento 12 5
principal
% de Lugar de residencia 17.4% 16.1%
Cuidador Recuento 4 0
% de Lugar de residencia 5.8% 0.0%
No tiene Recuento 1 0
% de Lugar de residencia 1.4% 0.0%
Conyuge Recuento 52 26
% de Lugar de residencia 75.4% 83.9%
Total Recuento 69 31
% de Lugar de residencia 100.0% 100.0%

Tabla 34. Diferencias segln lugar de residencia y situacién laboral.

Lugar de residencia

Rural Urbana
Situacion laboral ~ Empleado Recuento 5 1
% de Lugar de residencia 7.2% 3.29%
Auténomo Recuento 1 1
% de Lugar de residencia 1,.4% 3.29%
Ama de casa Recuento 0 2
% de Lugar de residencia 0.0% 6.5%
Desempleado Recuento 4 0
% de Lugar de residencia 5.8% 0,0%
Jubilado Recuento 59 27
% de Lugar de residencia 85.5% 87.1%
Total Recuento 69 31
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0%

Tabla. 35. Diferencias segln lugar de residencia y situacién religiosa.

Lugar de residencia

Rural Urbana
Esgg:?us; Si Recuento 59 28
% de Lugar de residencia 85.5% 90,3%
No Recuento 10 3
% de Lugar de residencia 14.5% 9.7%
Total Recuento 69 31
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0%

Tabla 36. Diferencias segun lugar de residencia y practica religiosa.

Lugar de residencia

Rural Urbana
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Practica Si Recuento 28 16
o : .
% de Lugar de residencia 475% 57.1%
No Recuento 31 12
o : .
% de Lugar de residencia 52.5% 42.9%
Total Recuento 59 28
o : .
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0%
Tabla 37. Diferencias segun lugar de residencia y conciencia de enfermedad.
Lugar de residencia
Rural Urbana
Conciencia de  No hay conciencia de enfermedad Recuento 2 0
enfermedad
0
% de» Lugar de 2.9% 0%
residencia
Leve conciencia Recuento 7 7
% de Lugar de o o
residencia 10.1% 22,6%
Moderada conciencia Recuento 13 8
0
% ) de' Lugar de 18,8% 25.8%
residencia
Alta conciencia Recuento 13 5
0
% de Lugar de 18,8% 16,1%
residencia
Alta conciencia y en paz Recuento 34 1
0
% ) de' Lugar de 49.3% 35.5%
residencia
Total Recuento 69 31
0
% de  Lugar de 100,0% 100,0%
residencia
Tabla 38. Diferencias segun lugar de residencia y gustar estar informado.
Lugar de residencia
Rural Urbana
Le gusta estar bien informado Si Recuento 58 26
o - .
% de Lugar de residencia 84.1% 83.9%
No Recuento 1 5
o - .
% de Lugar de residencia 15.9% 16,1%
Total Recuento 69 31
o - .
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0%
Tabla 39. Diferencias segtn lugar de residencia y grado de satisfaccién con la informacion recibida.
Lugar de residencia
Rural Urbana
Grado satisfaccion con la  Poco Recuento 1 >
informacién recibida
o ) .
% de Lugar de residencia 1,4% 6.5%
Algo Recuento 10 3
o . .
% de Lugar de residencia 14.5% 9.7%
Intermedio Recuento 23 13
o . .
% de Lugar de residencia 33.3% 41,9%
Mucho Recuento 19 6
o . .
% de Lugar de residencia 27.5% 19.4%
Excelente Recuento 16 7
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% de Lugar de residencia 23.2% 22.6%
Total Recuento 69 31
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0%
Tabla 40. Diferencias segun lugar de residencia y nivel de espiritualidad.
Lugar de residencia
Rural Urbana
Nivel de Espiritualidad Nada Recuento 28 27
% de Lugar de residencia 73.8% 93,1%
Poco Recuento 1 1
% de Lugar de residencia 16,9% 3.4%
Bastante Recuento 6 1
% de Lugar de residencia 9.2% 3.4%
Total Recuento 65 29
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0%
Tabla 41. Diferencias segun lugar de residencia y sentimiento de paz.
Lugar de residencia
Rural Urbana
Sentimiento de paz Si Recuento 59 27
% de Lugar de residencia 85.5% 93.1%
No Recuento 10 2
% de Lugar de residencia 14.5% 6.9%
Total Recuento 69 29
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0%

Tabla 42. Diferencias segun nivel de estudios y diagnéstico.

Nivel de estudios

Sin estudios/primarios

Secundarios/univers
itarios

Diagnéstico Oncolégico Recuento
% de Nivel de estudios

No oncolégico Recuento
% de Nivel de estudios

Total Recuento

% de Nivel de estudios

77 18
95,1% 94,7%
4 1
4,9% 5,3%
81 19
100,0% 100,0%

Tabla 43. Diferencias segln nivel de estudios y tipo de tumor por aparatos.

Nivel de estudios

Sin estudios/primarios

Secundarios/univers
itarios

TUMOR CyC Recuento
% de Nivel de estudios

Pulmén Recuento
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% de Nivel de estudios

Digestivo Recuento

% de Nivel de estudios
Mama Recuento

% de Nivel de estudios
Ginecolégico Recuento

% de Nivel de estudios
Genitourinario Recuento
% de Nivel de estudios
Hematolégico Recuento
% de Nivel de estudios
Miscelanea Recuento
% de Nivel de estudios
Total Recuento

% de Nivel de estudios

23,4% 5,6%
25 3
32,5% 16,7%
2 2
2,6% 11,1%
7 0
9,1% 0,0%
12 5
15,6% 27,8%
3 2
3,9% 11,1%
4 1
5,2% 5,6%
77 18
100,0% 100,0%

Tabla 44. Diferencias segun nivel de estudios y diagnéstico no oncolégico.

Nivel de estudios

Diagndstico no ELA Recuento

oncolégico
% de Nivel de estudios
EPOC Recuento
% de Nivel de estudios
IC Recuento
% de Nivel de estudios

Total Recuento

% de Nivel de estudios

Sin estudios/primarios

Secundarios/univers
itarios

0 1
0,0% 100,0%

2 0
50,0% ,0%

2 0
50,0% 0,0%
4 1
100,0% 100,0%

Tabla 45. Diferencias segln nivel de estudios y el lugar de la entrevista.

Nivel de estudios

Sin estudios/primarios

Secundarios/univers
itarios

Entrevista Domicilio Recuento
% de Nivel de estudios

Hospital Recuento
% de Nivel de estudios

Total Recuento

% de Nivel de estudios

47 12
58,0% 63,2%
34 7
42,0% 36,8%
81 19
100,0% 100,0%

Tabla 46. Diferencias segun nivel de estudios y estado civil.
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Soltero

Estado civil

Casado-pareja

Viudo

Total

Recuento

% de Nivel de estudios

Recuento

% de Nivel de estudios

Recuento

% de Nivel de estudios

Recuento

% de Nivel de estudios

Secundarios/univers
Sin estudios/primarios itarios
5 3
6,2% 15,8%
51 12
63,0% 63,2%
25 4
30,9% 21,1%
81 19
100,0% 100,0%

Tabla 47. Diferencias segun nivel de estudios y cuidador principal.

Nivel de estudios

Sin estudios/primarios

Secundarios/univers
itarios

Cuidador Familia
principal
Cuidador
No tiene
Conyuge
Total

Recuento

% de Nivel de estudios

Recuento

% de Nivel de estudios

Recuento

% de Nivel de estudios

Recuento

% de Nivel de estudios

Recuento

% de Nivel de estudios

14 3
17,3% 15,8%
4 0
4,9% 0,0%
1 0
1,2% 0,0%
62 16
76,5% 84,2%
81 19
100,0% 100,0%

Tabla 48. Diferencias segun nivel de estudios y situacion religiosa.

Nivel de estudios

Sin estudios/primarios

Secundarios/univers
itarios

Religioso Si Recuento
Espiritual
% de Nivel de estudios
No Recuento
% de Nivel de estudios
Total Recuento

% de Nivel de estudios

71 16
87,7% 84,2%
10 3
12,3% 15,8%
81 19
100,0% 100,0%

Tabla 49. Diferencias segln nivel de estudios y practica religiosa.

Nivel de estudios

Sin estudios/primarios

Secundarios/univers
itarios

Practica Si

Recuento
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% de Nivel de estudios

Recuento

% de Nivel de estudios

Recuento

% de Nivel de estudios

50,7% 50,0%
35 8
49,3% 50,0%
71 16
100,0% 100,0%

Tabla 50. Diferencias segun nivel de estudios y conciencia de enfermedad.

Nivel de estudios

Secundarios/univers
Sin estudios/primarios itarios
Conciencia de No hay conciencia de Recuento 2 o
enfermedad enfermedad
% de Nivel
de estudios 2,5% 0%
Leve conciencia Recuento 12 2
% de Nivel 14,8% 10,5%
de estudios ’ !
Moderada conciencia Recuento 16 5
% de Nivel 19,8% 26,3%
de estudios ’ !
Alta conciencia Recuento 15 3
% de Nivel 18,5% 15,8%
de estudios ’ !
Alta conciencia y en paz Recuento 36 9
% de Nivel o o
de estudios 44.4% 47.4%
Total Recuento 81 19
% de Nivel 100,0% 100,0%
de estudios ’ !

Tabla 51. Diferencias segln nivel de estudios y grado de informacidn.

Nivel de estudios
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Sin
estudios/primario | Secundarios/univers
s itarios
Conocimiento No conoce diagndstico ni prondstico Recuento
diagnéstico/pron6 25 3
stico
% de Nivel de estudios 30.9% 15.8%
No conoce  Recuento 2 2
diagndstico
% de Nivel de estudios 25% 10.5%
No conoce  Recuento 24 6
prondstico
% de Nivel de estudios 29.6% 31.6%
No quiere  Recuento 2 2
informacién
% de Nivel de estudios 25% 10.5%
Intuye el  Recuento 3 o
diagndstico
% de Nivel de estudios 3.7% 0.0%
Intuye el pronéstico  Recuento 1 0
% de Nivel de estudios 1.206 0.0%
Conoce dco y pco Recuento 18 6
% de Nivel de estudios 22206 31.6%
Conoce dco Recuento 6 0




Total
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% de Nivel de estudios

Recuento

% de Nivel de estudios

7,4% 0,0%
81 19
100,0% 100,0%

Tabla 52. Diferencias segun nivel de estudios y gustar estar informado.

Nivel de estudios
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Sin
estudios/primario | Secundarios/univers
s itarios
Le gusta estar bien informado Si Recuento 67 17
% de Nivel de estudios 82.7% 89 5%
No Recuento 14 2
% de Nivel de estudios 17.3% 10.5%
Total Recuento 81 19
% de Nivel de estudios 100.0% 100.0%
Tabla 53. Diferencias segun nivel de estudios y grado de informacion.
Nivel de estudios
Sin
estudios/primari Secundarios/universitar
os ios
Grado satisfaccion con la  Poco Recuento 2 1
informacion recibida
% de Nivel de estudios 25% 5.3%
Algo Recuento 10 3
% de Nivel de estudios 12.3% 15.8%
Intermedio Recuento 31 5
% de Nivel de estudios 38.3% 26.3%
Mucho Recuento 23 2
% de Nivel de estudios 28.4% 10.5%
Excelente Recuento 15 8
% de Nivel de estudios 18.5% 42.1%
Total Recuento 81 19
% de Nivel de estudios 100.0% 100.0%
Tabla 54. Diferencias segln nivel de estudios y nivel de espiritualidad.
Nivel de estudios
Sin
estudios/primario | Secundarios/universita
S rios
Nivel de Espiritualidad Nada Recuento 63 12
% de Nivel de estudios 79.7% 80.0%
Poco Recuento 10 2
% de Nivel de estudios 12.7% 13.3%
Bastante Recuento 6 1
% de Nivel de estudios 7.6% 6.7%
Total Recuento 79 15
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% de Nivel de estudios

100,0%

100,0%

Tabla 55. Diferencias segun nivel de estudios y sentimiento de paz.

Nivel de estudios

382

Sin
estudios/primario Secundarios/universita
s rios
Sentimiento de paz Si Recuento 70 16
o ) )
% de Nivel de estudios 87.5% 88.9%
No Recuento 10 2
o ) )
% de Nivel de estudios 12,5% 11,1%
Total Recuento 80 18
o . "
% de Nivel de estudios 100,0% 100,0%
Tabla 56. Diferencias segun estado civil y diagnéstico.
Estado civil
Soltero Casado-pareja Viudo
Diagnéstico Oncoldgico Recuento 8 60 27
o -
% de Estado civil 100,0% 95,2% 93,1%
No oncoldgico Recuento 0 3 2
o -
% de Estado civil 0,0% 4.8% 6.9%
Total Recuento 8 63 29
o -
% de Estado civil 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 57. Diferencias segun estado civil y diagnéstico no oncoldgico.
Estado civil
Casado-pareja Viudo
Diagnéstico no ELA Recuento 1 0
oncolégico
% de Estado civil 33.3% 0%
EPOC Recuento 1 1
o -
% de Estado civil 33.3% 50,0%
IC Recuento 1 1
o -
% de Estado civil 33.3% 50,0%
Total Recuento 3 2
% de Estado civil 100,0% 100,0%
Tabla 58. Diferencias segun estado civil y lugar de residencia.
Estado civil
Soltero Casado-pareja Viudo
Lugar de residencia Rural Recuento 5 47 17
% de Estado civil 62,5% 74,6% 58,6%
Urbana Recuento 3 16 12
% de Estado civil 37.5% 25,4% 41.4%
Total Recuento 8 63 29
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% de Estado civil

100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 59. Diferencias segun estado civil y situacion religiosa.
Estado civil
Soltero Casado-pareja Viudo
Religioso Si Recuento 8 53 26
Espiritual
% de Estado civil 100,0% 84.1% 89.7%
No Recuento 0 10 3
% de Estado civil 0,0% 15.9% 10,3%
Total Recuento 8 63 29
% de Estado civil 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 60. Diferencias segln estado civil y practica religiosa.
Estado civil
Soltero Casado-pareja Viudo
Practica Si Recuento 3 27 14
% de Estado civil 37.5% 50,9% 53.8%
No Recuento 5 26 12
% de Estado civil 62,5% 49.1% 46.2%
Total Recuento 8 53 26
% de Estado civil 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 61. Diferencias segln estado civil y grado de informacién.
Estado civil
Soltero Casado-pareja Viudo
Conocimiento No conoce diagnéstico ni  Recuento 3 13 12
diagndstico/pronéstico pronéstico
% de Estado civil 37,5% 20,6% 41,4%
No conoce diagndstico Recuento 0 3 1
% de Estado civil 0.0% 4.8% 3.4%
No conoce pronéstico Recuento 0 21 9
% de Estado civil 0,0% 33.3% 31,0%
No quiere informacién Recuento 2 2 0
% de Estado civil 25.0% 3004 0.0%
Intuye el diagnéstico Recuento 1 2 0
% de Estado civil 12.5% 3004 0.0%
Intuye el pronéstico Recuento 0 1 0
% de Estado civil 0.0% 1.6% 0.0%
Conoce dco y pco Recuento 1 18 5
% de Estado civil 12.5% 28,6% 17.2%
Conoce dco Recuento 1 3 2
% de Estado civil 12.5% 4.8% 6.9%
Total Recuento 8 63 29

383




TABLAS Y FIGURAS

o -
% de Estado civil ‘ 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 62. Diferencias segun estado civil y necesidad de informacidn.
Estado civil
Soltero Casado-pareja Viudo
Necesita informacion Si Recuento 4 28 8
o -
% de Estado civil 50,0% 44.4% 27.6%
No Recuento 4 35 21
o -
% de Estado civil 50,0% 55.6% 72.4%
Total Recuento 8 63 29
o -
% de Estado civil 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 63. Diferencias segln estado civil y gustar estar bien informado.
Estado civil
Soltero Casado-pareja Viudo
Le gusta estar bien informado Si Recuento 7 54 23
% de Estado civil 87.5% 85.7% 79.3%
No Recuento 1 9 6
% de Estado civil 12,5% 14,3% 207%
Total Recuento 8 63 29
o -
% de Estado civil 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 64. Diferencias segln estado civil y grado de satisfaccion con la informacién recibida.
Estado civil
Soltero Casado-pareja Viudo
Grado satisfaccion con la  Poco Recuento
N > o 0 1 2
informacion recibida
o -
% de Estado civil 0,0% 1,6% 6.9%
Algo Recuento 0 7 6
o -
% de Estado civil 0,0% 11,1% 20,7%
Intermedio Recuento 2 25 9
o -
% de Estado civil 25.0% 39.7% 31,0%
Mucho Recuento 2 14 9
o -
% de Estado civil 25.0% 22.2% 31,0%
Excelente Recuento 4 16 3
o -
% de Estado civil 50,0% 25.4% 10,3%
Total Recuento 8 63 29
% de Estado civil 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 65. Diferencias segun estado civil y nivel de espiritualidad.
Estado civil
Soltero Casado-pareja Viudo
Nivel de Espiritualidad Nada Recuento 8 45 2
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o L
% de Estado civil 100,0% 75,0% 84,6%
Poco Recuento 0 10 2
o L
% de Estado civil 0,0% 16,7% 7.7%
Bastante Recuento 0 5 2
o L
% de Estado civil 0,0% 8,3% 7.7%
Total Recuento 8 60 26
o L
% de Estado civil 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 66. Diferencias segun estado civil y sentimiento de paz.
Estado civil
Soltero Casado-pareja Viudo
Sentimiento de paz Si Recuento 8 54 24
o -
% de Estado civil 100,0% 85,7% 88,9%
No Recuento 0 9 3
o -
% de Estado civil 0,0% 14,3% 11,1%
Total Recuento 8 63 27
o -
% de Estado civil 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 67. Diferencias segun conciencia de enfermedad y diagnéstico.
Conciencia
Baja-Moderada Altay en paz
Diagnéstico Oncoldgico Recuento 37 58
0 N
% de Conciencia 100,0% 92,1%
No oncolégico Recuento o 5
0 L
% de Conciencia 0,0% 7,9%
Total Recuento 37 63
0 N
% de Conciencia 100,0% 100,0%
Tabla 68. Diferencias segln conciencia de enfermedad y diagndstico no oncolégico.
Conciencia
Alta y en paz
Diagnéstico no | ELA Recuento 1
oncolégico
= —
% de Conciencia 20,0%
EPOC Recuento 2
= —
% de Conciencia 40,0%
IC Recuento 2
= —
% de Conciencia 40,0%
Total Recuento 5
% de Conciencia 100,0%
Tabla 69. Diferencias segln conciencia de enfermedad y cuidador principal.
Conciencia
Baja-Moderada Altay en paz
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Cuidador Familia Recuento 7 10
principal
% de Conciencia 18,9% 15,9%
Cuidador Recuento 2 >
% de Conciencia 5,4% 3,2%
No tiene Recuento o 1
% de Conciencia 0,0% 1,6%
Conyuge Recuento 28 50
0 —_—
% de Conciencia 75,7% 79,4%
Total Recuento 37 63
% de Conciencia 100,0% 100,0%
Tabla 70. Diferencias segln conciencia de enfermedad y lugar de residencia.
Conciencia
Baja-Moderada Altay en paz
Lugar de residencia Rural Recuento 22 47
% de Conciencia 59,5% 74,6%
Urbana Recuento 15 16
% de Conciencia 40,5% 25,4%
Total Recuento 37 63
% de Conciencia 100,0% 100,0%
Tabla 71. Diferencias segln conciencia de enfermedad y nivel de estudios.
Conciencia
Baja-Moderada Altay en paz
Nivel de estudios Sin estudios Recuento 14 19
% de Conciencia 37,8% 30,2%
Primarios Recuento 16 32
% de Conciencia 43,2% 50,8%
Secundarios Recuento 5 4
% de Conciencia 13,5% 6,3%
Universitarios Recuento 2 8
% de Conciencia 5,4% 12,7%
Total Recuento 37 63
% de Conciencia 100,0% 100,0%
Tabla 72. Diferencias segln conciencia de enfermedad y practica religiosa.
Conciencia
Baja-Moderada Altay en paz
Practica Si Recuento 15 29
% de Conciencia 48,4% 51,8%
No Recuento 16 27
% de Conciencia 51,6% 48,2%
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Total Recuento 31 56
o N
% de Conciencia 100,0% 100,0%
Tabla 73. Diferencias segun conciencia de enfermedad y necesidad de informacién.
Conciencia
Baja-Moderada Altay en paz
Necesita informacion Recuento 16 24
o N
% de Conciencia 43,2% 38,1%
Recuento 21 39
o N
% de Conciencia 56,8% 61,9%
Total Recuento 37 63
o _—
% de Conciencia 100,0% 100,0%
Tabla 74. Diferencias segln conciencia de enfermedad y estar bien informado.
Conciencia
Baja-Moderada Altay en paz
Le gusta estar bien informado Recuento 28 56
o .
% de Conciencia 75,7% 88,9%
Recuento 9 7
o .
% de Conciencia 24,3% 11,1%
Total Recuento 37 63
o .
% de Conciencia 100,0% 100,0%
Tabla 75. Diferencias segln conciencia de enfermedad y nivel de espiritualidad.
Conciencia
Baja-Moderada Altay en paz
Nivel de Espiritualidad ~ Nada Recuento 30 45
o .
% de Conciencia 85,7% 76,3%
Poco Recuento 4 8
o .
% de Conciencia 11,4% 13,6%
Bastante Recuento 1 6
o .
% de Conciencia 2,9% 10,2%
Total Recuento 35 59
o .
% de Conciencia 100,0% 100,0%

Tabla 76. Diferencias segun el grado de informacion y el diagnéstico.

Grado de informacién

No tiene informacién

Tiene informacién

Diagnéstico

Oncolégico

No oncolégico

Recuento

% de Grado de informacién

Recuento
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64 31
97,0% 91,2%
2 3
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% de Grado de informacién

Total Recuento

% de Grado de informacién

3,0% 8,8%
66 34
100,0% 100,0%

Tabla 77. Diferencias segun grado de informacién y tipo de tumor por aparatos.

Grado de informacion

No tiene informacién

Tiene informacién

TUMOR CyC Recuento
% de Grado de informacién

Pulmén Recuento
% de Grado de informacion

Digestivo Recuento
% de Grado de informacion

Mama Recuento

% de Grado de informacion

Ginecolégico Recuento

% de Grado de informacion

Genitourinario Recuento

% de Grado de informacién

Hematolégico Recuento

% de Grado de informacién

Miscelanea Recuento

% de Grado de informacién

Total Recuento

% de Grado de informacién

8 2
12,5% 6,5%
11 8
17,2% 25,8%
19 9
29,7% 29,0%
3 1
4,7% 3,2%
6 1
9,4% 3.2%
11 6
17,2% 19,4%
3 2
4,7% 6.5%
3 2
4,7% 6.5%
64 31
100,0% 100,0%

Tabla 78. Diferencias segtin grado de informacién y diagnéstico no oncolégico.

Grado de informacién

No tiene informacién

Tiene informacién

Diagnéstico no ELA Recuento
oncolégico
% de Grado de informacion
EPOC Recuento
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0 1
0,0% 33,3%
1 1




TABLAS Y FIGURAS

% de Grado de informacion

IC Recuento

% de Grado de informacion

Total Recuento

% de Grado de informacién

50,0% 33,3%
1 1
50,0% 33,3%
2 3
100,0% 100,0%

Tabla 79. Diferencias segtin grado de informacién y lugar de la entrevista.

Grado de informacion

Entrevista Domicilio Recuento

% de Grado de informacién

Hospital Recuento

% de Grado de informacion

Total Recuento

% de Grado de informacién

No tiene informacion

Tiene informacion

35 24
53,0% 70,6%
31 10
47,0% 29,4%
66 34
100,0% 100,0%

Tabla 80. Diferencias segln grado de informacién y estado civil.

Grado de informacion

No tiene informacion

Tiene informacién

Estado civil Soltero Recuento

% de Grado de informacion

Casado-pareja Recuento

% de Grado de informacion

Viudo Recuento

% de Grado de informacién

Total Recuento

% de Grado de informacién

5 3
7,6% 8,8%
39 24
59,1% 70,6%
22 7
33,3% 20,6%
66 34
100,0% 100,0%

Tabla 81. Diferencias segun grado de informacién y cuidador principal.

Grado de informacién

No tiene informacién

Tiene informacién

Cuidador Familia Recuento
principal
% de Grado de informacién

Cuidador Recuento
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11 6
16,7% 17,6%
4 0
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% de Grado de informacién

Recuento

% de Grado de informacién

Recuento

% de Grado de informacién

Recuento

% de Grado de informacién

6,1% 0,0%
0 1
0,0% 2,9%
51 27
77,3% 79,4%
66 34
100,0% 100,0%

Tabla 82. Diferencias segln grado de informacién y lugar de residencia.

Grado de informacion

No tiene informacion

Tiene informacion

Lugar de residencia Rural

Urbana

Total

Recuento

% de Grado de informacion

Recuento

% de Grado de informacion

Recuento

% de Grado de informacion

43

65,2%

23

34,8%

66

100,0%

26

76,5%

23,5%

34

100,0%

Tabla 83. Diferencias segln grado de informacién y nivel de estudios.

Grado de informacién

No tiene informacién

Tiene informacién

Nivel de estudios Sin estudios

Primarios

Secundarios

Universitarios

Total

Recuento

% de Grado de informacién

Recuento

% de Grado de informacion

Recuento

% de Grado de informacién

Recuento

% de Grado de informacién

Recuento

% de Grado de informacién

23 10
34,8% 29,4%
30 18
45,5% 52,9%
8 1
12,1% 2,9%
5 5
7,6% 14,7%
66 34
100,0% 100,0%

Tabla 84. Diferencias segun grado de informacion y nivel de estudios categorizado.
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Grado de informacién

Nivel de
estudios

Total

Sin estudios/primarios

Secundarios/universitarios

Recuento

% de Grado
informacion

Recuento

% de Grado
informacion

Recuento

% de Grado
informacion

de

de

de

No tiene informacién

Tiene informacién

53 28
80,3% 82,4%
13 6
19,7% 17,6%
66 34
100,0% 100,0%

Tabla 85. Diferencias segun grado de informacién y situacién laboral.

Grado de informacién

Situacion laboral

Total

Empleado

Auténomo

Ama de casa

Desempleado

Jubilado

Recuento

% de Grado de informacion

Recuento

% de Grado de informacion

Recuento

% de Grado de informacién

Recuento

% de Grado de informacion

Recuento

% de Grado de informacion

Recuento

% de Grado de informacion

No tiene informacién

Tiene informacién

6 0
9,1% ,0%
1 1
1,5% 2,9%
2 0
3,0% 0,0%
2 2
3,0% 5,9%
55 31
83,3% 91,2%
66 34
100,0% 100,0%

Tabla 86. Diferencias segln grado de informacién y practica religiosa.

Grado de informacion

No tiene informacién

Tiene informacién

% de Grado de informacién

% de Grado de informacién

Practica Si Recuento
No Recuento
Total Recuento
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30 14
51,7% 48,3%
28 15
48,3% 51,7%
58 29
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% de Grado de informacion
100,0% 100,0%

Tabla 87. Diferencias segun grado de informacién y necesidad de informacion.

Grado de informacién

No tiene informacién Tiene informacién
Necesita informacion Si Recuento 26 14
% de Grado de informacion
39,4% 41,2%
No Recuento 40 20
% de Grado de informacion
60,6% 58,8%
Total Recuento 66 34
% de Grado de informacion
100,0% 100,0%

Tabla 88. Diferencias segln grado de informacién y estar bien informado.

Grado de informacion

No tiene informacion Tiene informacion
Le gusta estar bien informado Si Recuento 55 29
% de Grado de informacién
83,3% 85,3%
No Recuento 1 5
% de Grado de informacion
16,7% 14,7%
Total Recuento 66 34
% de Grado de informacion
100,0% 100,0%

Tabla 89. Diferencias segln grado de informacién y nivel de espiritualidad.

Grado de informacion

No tiene informacion Tiene informacion
Nivel de Espiritualidad ~ Nada Recuento 52 23
% de Grado de informacion
85,2% 69,7%
Poco Recuento 7 5
% de Grado de informacion
11,5% 15,2%
Bastante Recuento 2 5
% de Grado de informacion
3,3% 15,2%
Total Recuento 61 33
% de Grado de informacién
100,0% 100,0%

Tabla 90. Diferencias segtn grado de informacién y sentimiento de paz.
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Grado de informacion

No tiene informacién Tiene informacién
Sentimiento de paz Si Recuento 56 30
% de Grado de informacion
87,5% 88,2%
No Recuento 8 4
% de Grado de informacién
12,5% 11,8%
Total Recuento 64 34
% de Grado de informacién
100,0% 100,0%
Tabla 91. Diferencias segUln situacion religiosa y diagnéstico.
Religioso Espiritual
Si No
Diagndstico Oncolégico Recuento 83 12
% de Religioso Espiritual 95.4% 92.3%
No oncoldgico Recuento 4 1
% de Religioso Espiritual 4.6% 7.7%
Total Recuento 87 13
% de Religioso Espiritual 100,0% 100,0%
Tabla 92. Diferencias segUln situacion religiosay tipo de tumor por aparatos.
Religioso Espiritual
Si No
TUMOR CyC Recuento 7 3
% de Religioso Espiritual 8.4% 25.0%
Pulmén Recuento 17 >
% de Religioso Espiritual 205% 16,7%
Digestivo Recuento 26 2
% de Religioso Espiritual 31,3% 16,7%
Mama Recuento 4 0
% de Religioso Espiritual 4,8% 0,0%
Ginecolégico Recuento 7 0
% de Religioso Espiritual 8.4% 0,0%
Genitourinario Recuento 13 4
% de Religioso Espiritual 15.7% 33,.3%
Hematolégico Recuento 5 0
% de Religioso Espiritual 6,0% 0,0%
Miscelanea Recuento 4 1
% de Religioso Espiritual 4,8% 8.3%
Total Recuento 83 12
% de Religioso Espiritual 100,0% 100,0%
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Religioso Espiritual
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Si No
Diagnp;tico no Recuento o 1
oncolégico
% de Religioso Espiritual 0,0% 100,0%
Recuento 2 0
% de Religioso Espiritual 50,0% 0,0%
Recuento 2 0
% de Religioso Espiritual 50,0% 0.0%
Total Recuento 4 1
% de Religioso Espiritual 100,0% 100,0%
Tabla 94. Diferencias seguin situacion religiosa y estado civil.
Religioso Espiritual
Si No
Estado civil Soltero Recuento 8 0
% de Religioso Espiritual 9.2% 0%
Casado-pareja Recuento 53 10
% de Religioso Espiritual 60,9% 76.9%
Viudo Recuento 26 3
% de Religioso Espiritual 29.9% 23.1%
Total Recuento 87 13
% de Religioso Espiritual 100,0% 100,0%
Tabla 95. Diferencias segun sintomas valorados por la escala ESAS vy la edad categorizada.
Edad categorizada N Media
EVA dolor <= 70 afios 26 2,69
> 70 afios 74 203
EVA somnolencia <= 70 afios 26 235
> 70 afios 74 172
EVA vomitos <=70 afios 26 62
> 70 afios 74 59
EVA astenia <=70 afios 26 581
> 70 afios 74 581
EVA insomnio <= 70 afios 26 2,69
> 70 afios 74 311
EVA anorexia <= 70 afios 26 3.42
> 70 afios 74 3,64
EVA disnea <=70 afios 26 227
> 70 afios 74 1,42
EVA estrefimiento <=70 afios 26 362
> 70 afios 74 2,97
EVA depresion <= 70 afios 26 4,58
> 70 afios 74 4,68
EVA malestar fisico <=70 afios 26 4,88
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> 70 afios 74 5,36
EVA CALIDAD DE VIDA <= 70 afios 26 4,85
> 70 afios 74 5,01
Tabla 96. Diferencias segln la escala ESAS y el lugar de la entrevista.
Entrevista N Media
EVA dolor Domicilio 59 3,05
Hospital 41 2,61
EVA somnolencia Domicilio 59 1,64
Hospital 41 2,22
EVA vomitos Domicilio 59 39
Hospital 41 ,90
EVA astenia Domicilio 59 5,78
Hospital 41 5,85
EVA insomnio Domicilio 59 2,97
Hospital 41 3,05
EVA anorexia Domicilio 59 3,46
Hospital 41 3,76
EVA disnea Domicilio 59 1,27
Hospital 41 2,17
EVA estrefimiento Domicilio 59 3,20
Hospital 41 3,05
EVA depresién Domicilio 59 4,29
Hospital 41 517
EVA malestar fisico Domicilio 59 5,27
Hospital 41 5,20
EVA CALIDAD DE VIDA Domicilio 59 5,44
Hospital 41 4,29
Tabla 97. Diferencias seguln la valoracidn de los sintomas por la escala ESAS y la practica religiosa.
Practica N Media
EVA dolor Si 44 2,70
No 43 2,63
EVA somnolencia Si 44 1,73
No 43 2,07
EVA vomitos Si 44 ,64
No 43 ,70
EVA astenia Si 44 5,91
No 43 5,88
EVA insomnio Si 44 2,98
No 43 3,02
EVA anorexia Si 44 3,73
No 43 3,30
EVA disnea Si 44 2,05
No 43 1,49
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EVA estrefimiento Si 44 3,09
No 43 3,00
EVA depresion Si 44 4,57
No 43 5,16
EVA malestar fisico Si 44 5,00
No 43 5,23
EVA CALIDAD DE VIDA Si 44 5,00
No 43 4,88
Tabla 98. Diferencias segun la valoracion de los sintomas por la escala ESAS y le gusta estar bien informado.
Le gusta estar bien informado N Media
EVA dolor Si 84 3,06
No 16 1,88
EVA somnolencia Si 84 1,86
No 16 2,00
EVA vomitos Si 84 50
No 16 1,13
EVA astenia Si 84 5,64
No 16 6,69
EVA insomnio Si 84 2,82
No 16 3,94
EVA anorexia Si 84 3,43
No 16 4,38
EVA disnea Si 84 1,76
No 16 1,00
EVA estrefimiento Si 84 2,82
No 16 4,81
EVA depresion Si 84 4,67
No 16 4,56
EVA malestar fisico Si 84 5,17
No 16 5,63
EVA CALIDAD DE VIDA Si 84 4,85
No 16 5,63
Tabla 99. Diferencias segtn la valoracion de los sintomas por la ESCALA ESAS y los pensamientos autoliticos.
Pensamientos autoliticos N Media
EVA dolor Si 1 3,00
No 99 2,87
EVA somnolencia Si 1 ,00
No 99 1,90
EVA vomitos Si 1 ,00
No 99 61
EVA astenia Si 1 9,00
No 99 5,78
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EVA insomnio Si 1 5,00
No 99 2,98
EVA anorexia Si 1 4,00
No 99 3,58
EVA disnea Si 1 ,00
No 99 1,66
EVA estrefimiento Si 1 3,00
No 99 314
EVA depresion Si 1 7,00
No 99 4,63
EVA malestar fisico Si 1 2,00
No 99 5,27
EVA CALIDAD DE VIDA Si 1 3,00
No 99 4,99
Tabla 100. Diferencias segun la valoracion de los sintomas por la ESCALA ESAS y la pérdida de control.
Pérdida de control N Media
EVA dolor Si 66 2,62
No 34 3,35
EVA somnolencia Si 66 1,77
No 34 2,09
EVA vomitos Si 66 45
No 34 ,88
EVA astenia Si 66 5,62
No 34 6,18
EVA insomnio Si 66 2,94
No 34 3,12
EVA anorexia Si 66 3,48
No 34 3,76
EVA disnea Si 66 1,59
No 34 1,74
EVA estrefimiento Si 66 3,05
No 34 3,32
EVA depresion Si 66 4,42
No 34 5,09
EVA malestar fisico Si 66 5,27
No 34 5,18
EVA CALIDAD DE VIDA Si 66 5,35
No 34 4,24
Tabla 101. Diferencias segun la edad y la valoraciéon de sufrimiento categorizado por la herramienta PRISM preintervencion.
Edad categorizada Total
<= 70 afios > 70 afios <= 70 afios
PRISM categorizado  Sufrimiento bajo Recuento
(preintervencion) ! v #
z/;teg;‘rfza daEdad 26,9% 23,0% 24,0%
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Sufrimiento medio Recuento 1 34 45
0
% de Edad 42,3% 45,9% 45,0%
categorizada
Sufrimiento alto Recuento 8 23 31
0
% de Edad 30,8% 31,1% 31,0%
categorizada
Total Recuento 26 74 100
0
% de Edad 100,0% 100,0% 100,0%
categorizada
Tabla 102. Diferencias segln la edad y la valoracién de sufrimiento categorizado por la herramienta PRISM postintervencion.
Edad categorizada Total
<= 70 afios > 70 afos <= 70 afios
PRISM categorizado  Sufrimiento bajo Recuento
X > 5 19 24
(post-intervencién)
0
% de  Edad 19,2% 25,7% 24,0%
categorizada
Sufrimiento medio Recuento 19 47 66
0,
% de  Edad 73,1% 63,5% 66,0%
categorizada
Sufrimiento alto Recuento 2 8 10
% de — Edad 7,7% 10,8% 10,0%
categorizada
Total Recuento 26 74 100
0
% de  Edad 100,0% 100,0% 100,0%
categorizada
Tabla 103. Diferencias segln la edad y estar deprimido en el Gltimo mes.
Edad categorizada Total
<= 70 afios > 70 afios <= 70 afios
Deprimido en el Ultimo Recuento
mes 18 38 56
o .
% de Edad categorizada 69,2% 51,4% 56,0%
Recuento 8 36 44
o .
% de Edad categorizada 30.8% 48.6% 44.0%
Total Recuento 26 74 100
% de Edad categorizada 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 104. Diferencias segln la edad y la sensacién de paso del tiempo lento.
Edad categorizada Total
<= 70 afios > 70 afios <= 70 afios
Paso del tiempo lento Recuento 9 38 47
% de Edad categorizada 34.6% 51,4% 47.0%
Recuento 17 36 53
o .
% de Edad categorizada 65,4% 48,6% 53,0%
Total Recuento 26 74 100
o .
% de Edad categorizada 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 105. Diferencias seguln la edad y la adaptacion al proceso de la enfermedad, PACIS.
Edad categorizada Total
<= 70 afios > 70 afios <= 70 afios
PACIS Si 20 62 82
o -
% de Edad categorizada 76,9% 83.8% 82.0%
No 6 12 18
% de Edad categorizada 23,1% 16,2% 18,0%
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Recuento

26 74 100
% de Edad categorizada 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 106. Diferencias segln la edad y las fases psicoemocionales categorizadas.
Edad categorizada Total
<= 70 afios > 70 afios <= 70 afios
Kluber y Ross  Si Recuento 12 40 52
(Aceptacion)
% de Edad categorizada 46.2% 54.1% 52.0%
No Recuento 14 34 48
% de Edad categorizada 53.8% 45.9% 48.0%
Total Recuento 26 74 100
% de Edad categorizada 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 107. Diferencias segun la edad y el Detector de Malestar Emocional Categorizado.
Edad categorizada Total
<= 70 afos > 70 afios <= 70 afos
DME categorizado Sufrimiento leve Recuento 22 55 77
thego‘?i‘ia da Bdad 84,6% 74,3% 77.0%
Sufrimiento moderado-intenso Recuento 4 19 23
% de Edad
categorizada 15,4% 25,7% 23,0%
Total Recuento 26 74 100
Z/;tegofsa " Bdad 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 108. Diferencias segln edad y preocupaciones detectadas por el DME.
Edad categorizada Total
<= 70 afios > 70 afios <= 70 afos
Preocupaciones Si Recuento 26 69 o5
% de Edad categorizada 100,0% 93.2% 95.0%
No Recuento o 5 5
% de Edad categorizada 0% 6.8% 5.0%
Total Recuento 26 74 100
% de Edad categorizada 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 109. Diferencias segun la edad y los signos detectados por el DME.
Edad categorizada Total
<= 70 afios > 70 afios <= 70 afios
aglr;l;far de Recuento 20 45 65
% de Edad categorizada 76,.9% 60,8% 65,0%
Recuento 6 29 35
% de Edad categorizada 23,1% 39,20 35.0%
Total Recuento 26 74 100
% de Edad categorizada 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 110. Diferencias segln la edad y pensamientos en la muerte.
Edad categorizada Total
<= 70 afios > 70 afios <= 70 afios
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Piensa en la Si

Recuento
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22 50 72
muerte
% de Edad categorizada 84.6% 67.6% 72.0%
No Recuento 4 24 28
% de Edad categorizada 15.4% 32 4% 28.0%
Total Recuento 26 74 100
% de Edad categorizada 100.0% 100.0% 100.0%
Tabla 111. Diferencias segln la edad y pensamientos autoliticos.
Edad categorizada
<= 70 afios > 70 afios Total
Pensamientos autoliticos i Recuento 0 1 1
% de Edad categorizada 0% 1.4% 10%
Recuento 26 73 99
% de Edad categorizada 100.0% 98.6% 99.0%
Total Recuento 26 74 100
% de Edad categorizada 100.0% 100.0% 100.0%
Tabla 112. Diferencias segun la edad y le pérdida de control.
Edad categorizada Total
<= 70 afios > 70 afos <= 70 afos
Perdida de Nada Recuento 1 13 14
control
% de Edad categorizada 530 27.7% 21,206
Poca Recuento 3 9 12
% de Edad categorizada 15.8% 19.1% 18.2%
Moderada Recuento 3 6 9
% de Edad categorizada 15.8% 12.8% 13.6%
Bastante Recuento 5 6 11
% de Edad categorizada 26.3% 12.8% 16.7%
Mucha Recuento 7 13 20
% de Edad categorizada 36.8% 277% 30.3%
Total Recuento 19 47 66
% de Edad categorizada 100.0% 100.0% 100.0%
Tabla 113. Diferencias segun la edad y las causas del paso del tiempo lento.
Edad categorizada Total
<= 70 afios > 70 afios <= 70 afos
Causa paso del  No causa Recuento
tiempo lento 6 13 19
0
% de  Edad 66.7% 34,20 40,4%
categorizada
Sintomas Recuento 0 12 12
% de Edad o o o
categorizada 0% 31,6% 25,5%
Aburrimiento Recuento 1 8 9
% de Edad
categorizada 11,1% 21,1% 19,1%
Pérdida de autonomia Recuento 2 3 5
0
%  de  EBdad 22,2% 7,9% 10,6%
categorizada
Duelo patoldgico Recuento o P 2
% de Edad o o o
categorizada 0% 53% 43%
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Total Recuento 9 38 47
0
% de  Edad 100,0% 100,0% 100,0%
categorizada
Tabla 114. Diferencias segun la edad y las preocupaciones del DME.
Edad categorizada Total
<= 70 afios > 70 afios <= 70 afios
Indicar preocupaciones Econémicas Recuento 16 36 50
% de Edad categorizada 61,5% 52.2% 54.7%
Familiares Recuento 10 30 20
o .
% de Edad categorizada 38.5% 43.5% 42.1%
Emocionales Recuento o > 2
o .
% de Edad categorizada 0% 2.9% 2.1%
Somaéticas Recuento o 1 1
% de Edad categorizada 0% 1,.4% 1.1%
Total Recuento 26 69 o5
% de Edad categorizada 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 115. Diferencias segun la edad y los signos de malestar del DME.
Edad categorizada Total
<= 70 afios > 70 afos <= 70 afos
Indicar signos de Faciales Recuento 18 a1 59
malestar
o -
% de Edad categorizada 90,0% 91,1% 90,8%
Aislamiento Recuento 2 4 6
o -
% de Edad categorizada 10,0% 8.9% 9.2%
Total Recuento 20 45 65
o .
% de Edad categorizada 100,0% 100,0% 100,0%
TABLA 116. Diferencias segtn la edad y miedo a la muerte seguin escala visual analégica.
Edad categorizada Total
<= 70 afios > 70 afios <= 70 afios
EVAmiedo 0 Recuento 4 5 9
o .
% de Edad categorizada 23,5% 25.0% 24,3%
2 Recuento 1 2 3
o .
% de Edad categorizada 5.9% 10,0% 8.1%
4 Recuento o 1 1
o -
% de Edad categorizada 0% 5.0% 27%
5 Recuento 5 3 8
% de Edad categorizada 29,4% 15,0% 21,6%
6 Recuento 1 5 6
o .
% de Edad categorizada 5.9% 25.0% 16,2%
7 Recuento 3 1 2
% de Edad categorizada 17.6% 5.0% 10,8%
8 Recuento 2 3 5
o -
% de Edad categorizada 11,8% 15,0% 13,5%
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1 0 1
% de Edad categorizada 5.9% 0% 2.7%
Total Recuento 17 20 37
% de Edad categorizada 100,0% 100,0% 100,0%
TABLA 117. Diferencias segun sexo y diferentes variables.
Error tip. de la
Sexo N Media Desviacion tip. media
PRISM (preintervencion) Hombre 62 13,48 6,762 859
Mujer 38 12,53 5,940 964
PRISM (post-intervencion) Hombre 61 15.89 5,502 704
Mujer 36 14,75 5,006 849
DME Hombre 62 5,29 2,307 293
Mujer 38 5,00 2,002 339
HAD depresioén Hombre 62 10,89 5,590 710
Mujer 38 12,76 5211 845
HAD ansiedad Hombre 62 6,97 4631 588
Mujer 38 8,45 4,729 767
Tabla 118. Diferencias segln sexo y sufrimiento categorizado valorado segin herramienta PRISM preintervencion.
Sexo Total
Hombre Mujer Hombre
PRISM categorizado  Sufrimiento bajo Recuento
(preintervencion) 16 8 24
% de Sexo 25,8% 21,1% 24,0%
Sufrimiento medio Recuento 29 16 45
% de Sexo 46,8% 421% 45.0%
Sufrimiento alto Recuento 17 14 31
% de Sexo 27,4% 36,8% 31,0%
Total Recuento 62 38 100
% de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 119. Diferencias seglin sexo y sufrimiento categorizado valorado segin herramienta PRISM postintervencién.
Sexo Total
Hombre Mujer Hombre
PRISM _'categorizado (post-  Sufrimiento bajo Recuento 15 9 24
intervencion)
% de Sexo 24,2% 23,7% 24,0%
Sufrimiento medio Recuento 41 25 66
% de Sexo 66,1% 65,8% 66.0%
Sufrimiento alto Recuento 6 4 10
% de Sexo 9,7% 10,5% 10,0%
Total Recuento 62 38 100
% de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 120. Diferencias segln sexo y estar deprimido en el tltimo mes.
Sexo Total
Hombre Mujer Hombre
zizrimido en el dltimo  Si Recuento 31 25 56
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% de Sexo

50,0% 65,8% 56,0%
No Recuento 31 13 44
% de Sexo 50,0% 34,29% 44.0%
Total Recuento 62 38 100
% de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 121. Diferencias segin sexo y paso del tiempo lento.
Sexo Total
Hombre Mujer Hombre
Paso del tiempo lento Si Recuento 26 21 47
% de Sexo 41,9% 55,3% 47,0%
No Recuento 36 17 53
% de Sexo 58,1% 44,7% 53,0%
Total Recuento 62 38 100
% de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 122. Diferencias segln sexo y coste de adaptacion a la enfermedad, PACIS.
Sexo Total
Hombre Mujer Hombre
PACIS Si Recuento 49 33 82
% de Sexo 79,0% 86,8% 82,0%
No Recuento 13 5 18
% de Sexo 21,0% 13.2% 18,0%
Total Recuento 62 38 100
% de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 123. Diferencias seglin sexo y fases psicoemocionales categorizadas.
Sexo Total
Hombre Mujer Hombre
Eﬂzg;ﬁcmn) Ross  Si Recuento 3 18 52
% de Sexo 54,8% 47.4% 52,0%
No Recuento 28 20 8
% de Sexo 45,2% 52,6% 48,0%
Total Recuento 62 38 100
% de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 124. Diferencias seglin sexo y el DME categorizado.
Sexo Total
Hombre Mujer Hombre
DME categorizado Sufrimiento leve Recuento 48 29 77
% de Sexo 77,4% 76,3% 77,0%
Sufrimiento moderado-intenso Recuento 14 9 23
% de Sexo
22,6% 23,7% 23,0%
Total Recuento 62 38 100
% de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 125. Diferencias segln sexo y signos de malestar del DME.
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Sexo Total
Hombre Mujer Hombre
rSnElr;(:ar de Si Recuento 38 27 65
% de Sexo 61,3% 71,1% 65,0%
No Recuento 24 11 35
% de Sexo 38,7% 28,9% 35,0%
Total Recuento 62 38 100
% de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 126. Diferencias segln sexo y el indice de desmoralizacion.
Sexo Total
Hombre Mujer Hombre
INDICE DE DESMORALIZACION Si Recuento 2 5 4
% de Sexo 3,2% 5,3% 4,0%
No Recuento 60 36 96
% de Sexo 96,8% 94,7% 96,0%
Total Recuento 62 38 100
% de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 127. Diferencias seglin sexo y pensamientos en la muerte.
Sexo Total
Hombre Mujer Hombre
rPr:SgrstZ en la Si Recuento 43 29 72
% de Sexo 69,4% 76,3% 72,0%
No Recuento 19 9 28
% de Sexo 30,6% 23,7% 28,0%
Total Recuento 62 38 100
% de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 128. Diferencias segln sexo y los pensamientos autoliticos.
Sexo Total
Hombre Mujer Hombre
Pensamientos autoliticos ~ Si Recuento 1 o 1
% de Sexo 1,6% 0% 1,0%
No Recuento 61 38 99
% de Sexo 98,4% 100,0% 99,0%
Total Recuento 62 38 100
% de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 129. Diferencias segln el sexo y la pérdida de control.
Sexo Total
Hombre Mujer Hombre
Soerr]ttdrlgla de Nada Recuento 10 4 14
% de Sexo 22,2% 19,0% 21,2%
Poca Recuento 7 5 12
% de Sexo 15,6% 23,8% 18,2%
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Moderada Recuento
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7 2 9
0,
% de Sexo 15,6% 9,5% 13,6%
Bastante Recuento 8 3 11
0,
% de Sexo 17,8% 14,3% 16,7%
Mucha Recuento 13 7 20
0,
% de Sexo 28,9% 33,3% 30,3%
Total Recuento 45 21 66
0,
% de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 129. Diferencias segln sexo y pérdida de control.
Sexo Total
Hombre Mujer Hombre
Pérdida de control no Recuento 17 9 26
0,
% de Sexo 37,8% 42,9% 39,4%
Si Recuento 28 12 40
0,
% de Sexo 62,2% 57,1% 60,6%
Total Recuento 45 21 66
0,
% de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 130. Diferencias seglin sexo y causas del paso del tiempo.
Sexo Total
Hombre Mujer Hombre
Causa paso del  No causa Recuento
tiempo lento un 8 19
0,
% de Sexo 42,3% 38,1% 40,4%
Sintomas Recuento 6 6 12
0,
% de Sexo 23,1% 28,6% 25,5%
Aburrimiento Recuento 6 3 9
0,
% de Sexo 23,1% 14,3% 10,1%
Pérdida de autonomia Recuento 3 2 5
0,
% de Sexo 11,5% 9,5% 10,6%
Duelo patoldgico Recuento 0 P 2
% de Sexo 0% 9.5% 4.3%
Total Recuento 26 21 47
0,
% de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 131. Diferencias segun sexo y preocupaciones del DME.
Sexo Total
Hombre Mujer Hombre
Indicar preocupaciones Econémicas Recuento 32 20 52
0,
% de Sexo 56,1% 52,6% 54,7%
Familiares Recuento 2 18 40
0,
% de Sexo 38,6% 47.4% 42,1%
Emocionales Recuento 2 0 2
% de Sexo 3.5% 0% 21%
Sométicas Recuento 1 0 1
% de Sexo 1,8% 0% 11%
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Total Recuento
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57 ‘ 38 95
% de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 132. Diferencias segln sexo y signos del DME.
Sexo Total
Hombre Mujer Hombre
Irggliggar signos de Faciales Recuento a3 26 59
% de Sexo 86,8% 96,3% 90,8%
Aislamiento Recuento 5 1 6
% de Sexo 13,2% 3,7% 9,2%
Total Recuento 38 27 65
% de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 133. Diferencias seglin sexo y fases psicoemocionales.
Sexo Total
Hombre Mujer Hombre
Kluber Ross  Negacién Recuento 5 5 10
% de Sexo 8.1% 13.2% 10,0%
Ira Recuento 2 2 4
% de Sexo 3.2% 5,3% 4.0%
Aceptacion Recuento 34 18 50
% de Sexo 54,8% 47,4% 52,0%
Depresién Recuento 16 1 27
% de Sexo 25,8% 28,9% 27,0%
Negociacion Recuento 4 1 5
% de Sexo 6.5% 2,6% 5.0%
Esperanza Recuento 1 1 2
% de Sexo 1,6% 2,6% 2,0%
Total Recuento 62 38 100
% de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 134. Diferencias seglin sexo y intensidad del miedo a la muerte seglin EVA.
Sexo Total
Hombre Mujer Hombre
EVAmiedo 0 Recuento 7 > 9
% de Sexo 33,3% 12,5% 24,3%
2 Recuento 1 > 3
% de Sexo 4,8% 12,5% 8,1%
4 Recuento 0 1 1
% de Sexo 0% 6.3% 2,7%
5 Recuento 7 4 8
% de Sexo 19,0% 25,0% 21,6%
6 Recuento P 4 6
% de Sexo 9,5% 25,0% 16,2%
7 Recuento 3 1 4
% de Sexo 14,3% 6.3% 10,8%
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8 Recuento 4 1 5
% de Sexo 19,0% 6.3% 13,5%
10 Recuento 0 1 1
% de Sexo 0% 6,3% 2,7%
Total Recuento 21 16 37
% de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 135. Diferencias segln diagnéstico y variables.
Error tip. de la
Diagndstico N Media Desviacion tip. media
PRISM (preintervencion) Oncolégico 95 13,02 6,517 669
No oncolégico 5 15,00 5,148 2,302
PRISM (post-intervencion) Oncolégico 93 15,44 5.408 561
No oncoldgico 4 16,00 4546 2,273
DME Oncolégico 95 514 2,215 1227
No oncolégico 5 6,00 2,449 1,095
HAD depresion Oncolégico 95 11,72 5490 563
No oncoldgico 5 9,40 5,814 2,600
HAD ansiedad Oncolégico 95 771 4,697 482
No oncolégico 5 4,20 3,701 1,655
Tabla 136. Diferencias segln diagnéstico y sufrimiento categorizado segln herramienta PRISM preintervencion.
Diagnéstico Total
Oncolégico No oncolégico Oncolégico
PRI_SM u_:gtegorizado Sufrimiento bajo Recuento 2 > 2
(preintervencion)
% de Diagnoéstico 23.2% 40,0% 24,0%
Sufrimiento medio Recuento 43 2 45
% de Diagnoéstico 45.3% 40,0% 45.0%
Sufrimiento alto Recuento 30 1 31
% de Diagnéstico 31,6% 20,0% 31,0%
Total Recuento 95 5 100
% de Diagnésico 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 137. Diferencias segun diagnéstico y sufrimiento categorizado valorado por la herramienta PRISM postintervencion.
Diagndstico Total
Oncolégico No oncolégico Oncolégico
_PRISM _'categorizado (post-  Sufrimiento bajo Recuento 2 > 2
intervencion)
% de Diagnéstico 23.2% 40,0% 24,0%
iléféiir;iento Recuento 63 3 66
% de Diagnéstico 66,3% 60,0% 66,0%
Sufrimiento alto Recuento 10 0 10
% de Diagnéstico 10,5% 0% 10,0%
Total Recuento 95 5 100
% de Diagnéstico 100,0% 100,0% 100,0%
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Diagnéstico Total
Oncolégico No oncolégico Oncolégico
Deprimido en el Ultimo  Si Recuento 54 > 56
mes
0 -
% de Diagnéstico 56,8% 40,0% 56,0%
No Recuento 41 3 44
0 -
% de Diagnéstico 43,2% 60,0% 44,0%
Total Recuento 95 5 100
o N
% de Diagnésico 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 139. Diferencias segln diagnéstico y el paso del tiempo lento.
Diagndstico Total
Oncolégico No oncolégico Oncolégico
Paso del tiempo lento Si Recuento 44 3 47
o S
% de Diagnostico 46,3% 60,0% 47,0%
No Recuento 51 2 53
o N
% de Diagnostico 53.7% 40,0% 53,0%
Total Recuento 95 5 100
o I
% de Diagnéstico 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 140. Diferencias segln diagnéstico y coste de adaptacion a la enfermedad, PACIS.
Diagnéstico Total
Oncolégico No oncolégico Oncolégico
PACIS Si Recuento 77 5 82
o -
% de Diagndstico 81,1% 100,0% 82,0%
No Recuento 18 0 18
o -
% de Diagndstico 18,9% 0% 18,0%
Total Recuento 95 5 100
o .
% de Diagnéstico 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 141. Diferencias segln diagnéstico y fases psicoemocionales categorizadas.
Diagnéstico Total
Oncolégico No oncolégico Oncolégico
Kluber y Ross Recuento 49 3 52
(Aceptacion)
o -
% de Diagndstico 51,6% 60,0% 52,0%
Recuento 46 2 48
o -
% de Diagnostico 48,4% 40,0% 48,0%
Total Recuento 95 5 100
0, 11 jsti
% de Diagnéstico 100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 142. Diferencias segln diagnéstico DME categorizado.
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Diagndstico Total
Oncolégico No oncoldgico Oncolégico
DME categorizado Sufrimiento leve Recuento 73 4 77
o B
% de Diagnéstico 76.8% 80,0% 77.0%
Sufrlmlentq Recuento 2 1 23
moderado-intenso
% de Diagndstico
23,2% 20,0% 23,0%
Total Recuento 95 5 100
o B
% de Diagnéstico 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 143. Diferencias segln diagnéstico y preocupaciones del DME.
Diagndstico Total
Oncolégico No oncoldgico Oncolégico
Preocupaciones Recuento 90 5 o5
o B
% de Diagnéstico 94.7% 100,0% 95.0%
Recuento 5 0 5
o S
% de Diagnostico 5.3% 0% 5.0%
Total Recuento 95 5 100
o S
% de Diagnéstico 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 144. Diferencias segln diagnéstico y signos de malestar del DME.
Diagndstico Total
Oncolégico No oncolégico Oncolégico
Signos de Recuento
malestar 63 2 65
o B
% de Diagndstico 66.3% 40,0% 65,0%
Recuento 32 3 35
o -
% de Diagndstico 33.7% 60,0% 35.0%
Total Recuento 95 5 100
o -
% de Diagnéstico 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 145. Diferencias segln diagnéstico y el indice de desmoralizacion.
Diagndstico Total
Oncolégico No oncolégico Oncolégico
INDICE DE DESMORALIZACION Si Recuento 4 0 4
o I
% de Diagnostico 4.2% 0% 4,0%
No Recuento 91 5 9%
N I
% de Diagnéstico 95.8% 100,0% 96,0%
Total Recuento 95 5 100
N I
% de Diagnéstico 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 146. Diferencias segln diagnéstico y miedo a la muerte.
Diagnéstico Total
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Oncolégico No oncolégico Oncolégico
Tiene miedo Si Recuento 26 0 26
o o
% de Diagnéstico 27.4% 0% 26,0%
No Recuento 69 5 74
o B
% de Diagnéstico 72.6% 100,0% 74,0%
Total Recuento 95 5 100
o B
% de Diagnéstico 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 147. Diferencias segln diagnéstico y pensamientos autoliticos.
Diagndstico Total
Oncolégico No oncoldgico Oncolégico
Pensamientos autoliticos Si Recuento 1 0 1
% de Diagndstico 1.1% 0% 1.0%
No Recuento 94 5 99
o P
% de Diagnostico 98,9% 100,0% 99,0%
Total Recuento 95 5 100
o P
% de Diagnostico 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 148. Diferencias segln diagnéstico y pérdida de control.
Diagndstico Total
Oncolégico No oncolégico Oncolégico
Perdida de Nada Recuento 13 1 14
control
o B
% de Diagnéstico 21.3% 20,0% 21.2%
Poca Recuento 11 1 12
o s
% de Diagndstico 18,0% 20,0% 18,2%
Moderada Recuento 8 1 9
o -
% de Diagndstico 13,.1% 20,0% 13.6%
Bastante Recuento 10 1 1
o B
% de Diagndstico 16,4% 20,0% 16,7%
Mucha Recuento 19 1 20
o B
% de Diagndstico 31.1% 20,0% 30,3%
Total Recuento 61 5 66
o -
% de Diagnéstico 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 149. Diferencias segun diagnoéstico y pérdida de control.
Diagnéstico Total
Oncolégico No oncolégico Oncolégico
Pérdida de control ,00 Recuento 24 P 26
o -
% de Diagndstico 39.3% 40,0% 39.4%
Si Recuento 37 3 40
o -
% de Diagndstico 60,7% 60,0% 60,6%
Total Recuento 61 5 66
o B
7 de Diagndstico 100,0% 100,0% 100,0%
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Tabla 150. Diferencias segln diagnéstico y causa del paso del tiempo lento.
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Diagnéstico Total
Oncolégico No oncolégico Oncolégico
Qausa paso del  No causa Recuento 17 > 19
tiempo lento
o -
% de Diagnéstico 38,6% 66,7% 40.4%
Sintomas Recuento 11 1 12
o -
% de Diagnéstico 25.0% 33.3% 25.5%
Aburrimiento Recuento 9 0 9
o N
% de Diagndstico 20,5% 0% 19,1%
Pérdida de autonomia Recuento 5 0 5
o N
% de Diagndstico 11,4% 0% 10,6%
Duelo patol6gico Recuento 2 0 2
o -
% de Diagnéstico 4,5% 0% 4,3%
Total Recuento 44 3 47
o -
% de Diagnostico 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 151. Diferencias segln diagnéstico y preocupaciones del DME.
Diagndstico Total
Oncolégico No oncoldgico Oncolégico
Indicar preocupaciones Econdmicas Recuento 51 1 52
o -
% de Diagnéstico 56.7% 20,0% 54.7%
Familiares Recuento 36 4 40
o P
% de Diagndstico 40,0% 80,0% 42.1%
Emocionales Recuento P 0 2
o I
% de Diagnostico 2.2% 0% 2.1%
Somaticas Recuento 1 0 1
N e
% de Diagndstico 1.1% 0% 1,1%
Total Recuento 20 5 95
N e
% de Diagnéstico 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 152. Diferencias segun diagndstico y signos de malestar de DME.
Diagnéstico Total
Oncoldgico No oncolégico Oncolégico
Indicar signos de Faciales Recuento 57 > 59
malestar
o -
% de Diagnéstico 90,5% 100,0% 90,8%
Aislamiento Recuento 6 0 6
o B
% de Diagndstico 9.5% 0% 9.2%
Total Recuento 63 P 65
o B
7 de Diagndstico 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 153. Diferencias segun diagndstico y fases psicoemocionales.
Diagnéstico Total
Oncolégico No oncolégico Oncolégico
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Kluber Ross  Negacién Recuento 10 0 10

% de Diagnoéstico 10,5% 0% 10,0%

Ira Recuento 4 0 4

% de Diagnéstico 4.2% 0% 4.0%

Aceptacion Recuento 49 3 52

% de Diagndstico 51.6% 60,0% 52.0%

Depresién Recuento o5 > 27

% de Diagndstico 26.3% 40,0% 27.0%

Negociacion Recuento 5 0 5

% de Diagnéstico 5.3% 0% 5.0%

Esperanza Recuento 2 0 2

% de Diagnéstico 21% 0% 2.0%

Total Recuento 95 5 100

% de Diagndstico 100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 154. Diferencias segln diagnéstico e intensidad del pensamiento de miedo a la muerte seglin EVA.
Diagndstico Total
Oncolégico No oncoldgico Oncolégico

EVAmiedo 0 Recuento 7 > 9

% de Diagndstico 20,0% 100,0% 24,3%

2 Recuento 3 0 3

% de Diagndstico 8.6% 0% 8.1%

4 Recuento 1 0 1

% de Diagnéstico 2.9% 0% 27%

5 Recuento 8 0 8

% de Diagnéstico 22.9% 0% 21,6%

6 Recuento 6 0 6

% de Diagnoéstico 17.1% 0% 16,2%

7 Recuento 4 0 4

% de Diagnoéstico 11,4% 0% 10,8%

8 Recuento 5 0 5

% de Diagnéstico 14,3% 0% 13,5%

10 Recuento 1 0 1

% de Diagnéstico 2.9% 0% 27%

Total Recuento 35 > 37

% de Diagnéstico 100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 155. Diferencias segun el lugar de la entrevista y el sufrimiento categorizado segun la herramienta PRISM preintervencién.
Entrevista Total
Domicilio Hospital Domicilio

PRISM - categorizado  Sufrimiento bajo Recuento 21 3 24
(preintervencion)

B i 35,6% 7,3% 24,0%

Sufrimiento medio Recuento 23 2 45

B i 39,0% 53,7% 45.0%

Sufrimiento alto Recuento 15 16 31
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Dé‘:mevista de 25,4% 39,0% 31,0%
Total Recuento 59 41 100
ll)éontrevista de 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 156. Diferencias segun el lugar de la entrevista y estar deprimido en el tltimo mes.
Entrevista Total
Domicilio Hospital Domicilio
zzzrimido en el Uitimo ~ Si Recuento 29 27 56
% de Entrevista 49.2% 65.9% 56,0%
No Recuento 30 14 44
% de Entrevista 50,8% 34.1% 44.0%
Total Recuento 59 a1 100
% de Entrevista 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 157. Diferencias segun el lugar de la entrevista y el paso del tiempo lento.
Entrevista Total
Domicilio Hospital Domicilio
Paso del tiempo lento Si Recuento 24 23 47
% de Entrevista 40.7% 56,1% 47.0%
No Recuento 35 18 53
% de Entrevista 50.3% 43.9% 53,0%
Total Recuento 59 a1 100
% de Entrevista 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 158. Diferencias segun el lugar de la entrevista y la dificultad de adaptacién a la enfermedad. PACIS.
Entrevista Total
Domicilio Hospital Domicilio
PACIS Si Recuento 46 36 82
% de Entrevista 78.0% 87.8% 82,0%
No Recuento 13 5 18
% de Entrevista 22.0% 12,2% 18,0%
Total Recuento 59 41 100
% de Entrevista 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 159. Diferencias segln el lugar de la entrevista y las preocupaciones del DME.
Entrevista Total
Domicilio Hospital Domicilio
Preocupaciones Si Recuento 55 40 o5
% de Entrevista 93.2% 97.6% 95.0%
No Recuento 4 1 5
% de Entrevista 6,8% 2,4% 5,0%
Total Recuento 59 41 100
% de Entrevista 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 160. Diferencias segun el lugar de la entrevista y los signos de malestar del DME.
Entrevista Total
Domicilio Hospital Domicilio
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aglr;c;far de Si Recuento 36 29 65
% de Entrevista 61,0% 70,7% 65,0%
No Recuento 23 12 35
% de Entrevista 39,0% 29,3% 35,0%
Total Recuento 59 41 100
% de Entrevista 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 161. Diferencias segun el lugar de la entrevista y tener miedo a la muerte.
Entrevista Total
Domicilio Hospital Domicilio
Tiene miedo Si Recuento 12 14 26
% de Entrevista 20,3% 34,1% 26,0%
No Recuento 47 27 74
% de Entrevista 79,7% 65,9% 74,0%
Total Recuento 59 41 100
% de Entrevista 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 162. Tabla 157. Diferencias segun el lugar de la entrevista y los pensamientos autoliticos.
Entrevista Total
Domicilio Hospital Domicilio
Pensamientos autoliticos ~ Si Recuento 1 0 1
% de Entrevista 1,7% 0% 1,0%
No Recuento 58 41 99
% de Entrevista 98,3% 100,0% 99,0%
Total Recuento 59 41 100
% de Entrevista 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 163. Diferencias segun el lugar de la entrevista y la pérdida de control.
Entrevista Total
Domicilio Hospital Domicilio
Egr:‘tjrigla de Nada Recuento 1 3 14
% de Entrevista 19,0% 37,5% 21,2%
Poca Recuento 12 0 12
% de Entrevista 20,7% 0% 18,2%
Moderada Recuento 7 2 9
% de Entrevista 12,1% 25,0% 13,6%
Bastante Recuento 9 2 11
% de Entrevista 15,5% 25,0% 16,7%
Mucha Recuento 19 1 20
% de Entrevista 32,8% 12,5% 30,3%
Total Recuento 58 8 66
% de Entrevista 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 164. Diferencias segun el lugar de la entrevista y perder el control.
Entrevista Total
Domicilio Hospital Domicilio
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Pérdida de control ,00 Recuento 23 3 26
% de Entrevista 39.7% 37.5% 39.4%
Si Recuento 35 5 20
% de Entrevista 60,3% 62.5% 60,6%
Total Recuento 58 8 66
% de Entrevista 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 165. Diferencias segln el lugar de la entrevista y los tipos de preocupaciones del DME.
Entrevista Total
Domicilio Hospital Domicilio
Indicar preocupaciones Econémicas Recuento 31 21 52
% de Entrevista 56.4% 52.5% 54.7%
Familiares Recuento 21 19 40
% de Entrevista 38.2% 47.5% 42.1%
Emocionales Recuento P 0 2
% de Entrevista 3.6% 0% 2.1%
Sométicas Recuento 1 o 1
% de Entrevista 1.8% 0% 1.1%
Total Recuento 55 40 05
% de Entrevista 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 166. Diferencias segun el lugar de la entrevista y el tipo de signo de malestar del DME.
Entrevista Total
Domicilio Hospital Domicilio
Imngligztrar signos de Faciales Recuento 31 28 59
% de Entrevista 86.1% 96,6% 90,8%
Aislamiento Recuento 5 1 6
% de Entrevista 13,9% 3,4% 9,2%
Total Recuento 36 29 65
% de Entrevista 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 167. Diferencias de medias segun el lugar de residencia y variables estudiadas.
Error tip. de la
Lugar de residencia N Media Desviacion tip. media
PRISM (preintervencion) Rural 69 12,87 6,611 796
Urbana 31 13,68 6,139 1,103
PRISM (post-intervencion) Rural 67 15,09 5,632 688
Urbana 30 16,30 4,662 851
DME Rural 69 514 2,366 285
Urbana 31 5,26 1,897 341
HAD depresion Rural 69 11,77 5742 691
Urbana 31 11,23 4,985 895
HAD ansiedad Rural 69 7.45 4,925 503
Urbana 31 7,71 4,228 759
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Tabla 168. Diferencias segun el lugar de residencia y el sufrimiento categorizado segun la herramienta PRISM, preintervencion.

Lugar de residencia Total
Rural Urbana Rural
PRISM categorizado  Sufrimiento bajo Recuento
" i 16 8 24
(preintervencion)
% de Lugar de residencia 23.2% 25.8% 24.0%
Sufrimiento medio Recuento 31 14 45
o : .
% de Lugar de residencia 44.9% 45.2% 45.0%
Sufrimiento alto Recuento 22 9 31
o : .
% de Lugar de residencia 31.9% 29.0% 31,0%
Total Recuento 69 31 100
o - .
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 169. Diferencias segun el lugar de residencia y el sufrimiento categorizado segln la herramienta PRISM postintervencién.
Lugar de residencia Total
Rural Urbana Rural
PRISM  categorizado  (post-  Sufrimiento bajo Recuento
; > 15 9 24
intervencion)
% de Lugar de 21,7% 29,0% 24,0%
residencia
Sufrimiento medio Recuento 44 22 66
0
% de Lugar de 63,8% 71,0% 66,0%
residencia
Sufrimiento alto Recuento 10 0 10
0,
% de Lugar de 14,5% 0% 10,0%
residencia
Total Recuento 69 31 100
% de Lugar de o o o
residencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 170. Diferencias segun el lugar de residenciay el paso del tiempo lento.
Lugar de residencia Total
Rural Urbana Rural
Paso del tiempo lento Recuento 31 16 47
% de Lugar de residencia 44.9% 51.6% 47.0%
Recuento 38 15 53
o . .
% de Lugar de residencia 55.1% 48.4% 53,0%
Total Recuento 69 31 100
o . .
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 171. Diferencias segln el lugar de residencia y la dificultad de adaptacion a la enfermedad segin PACIS.
Lugar de residencia Total
Rural Urbana Rural
PACIS Si Recuento 56 26 82
% de Lugar de residencia 81,2% 83.9% 82.0%
No Recuento 13 5 18
% de Lugar de residencia 18,8% 16,1% 18,0%
Total Recuento 69 31 100
o . .
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 172. Diferencias segun el lugar de residenciay las fases psicoemocionales categorizadas.
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Lugar de residencia Total
Rural Urbana Rural
Kluber Ross  Si Recuento
(Aceptacion) 36 16 52
o ) -
% de Lugar de residencia 52.2% 51,6% 52,0%
No Recuento 33 15 48
o ) .
% de Lugar de residencia 47.8% 48.4% 48.0%
Total Recuento 69 31 100
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 173. Diferencias seguln el lugar de residencia y el Detector de malestar emocional categorizado.
Lugar de residencia Total
Rural Urbana Rural
DME categorizado Sufrimiento leve Recuento 50 27 77
% de Lugar de o o o
residencia 72,5% 87,1% 77,0%
Sufrimiento moderado-intenso Recuento 19 4 23
% de Lugar de
residencia 27.5% 12,9% 23,0%
Total Recuento 69 31 100
0
% de Lugar de 100,0% 100,0% 100,0%
residencia
Tabla 174. Diferencias segun el lugar de residencia y tener preocupaciones en el DME.
Lugar de residencia
Rural Urbana Total
Preocupaciones Si Recuento 65 30 95
o - .
% de Lugar de residencia 94.2% 96,8% 95,0%
No Recuento 2 1 5
% de Lugar de residencia 5.8% 3004 5.0%
Total Recuento 69 31 100
o - .
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 175. Diferencias seguln el lugar de residencia y tener signos de malestar en el DME.
Lugar de residencia Total
Rural Urbana Rural
Signos de Si Recuento 44 21 65
malestar
o - .
% de Lugar de residencia 63,8% 67,7% 65,0%
No Recuento 25 10 35
o . .
% de Lugar de residencia 36.2% 32.3% 35.0%
Total Recuento 69 31 100
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 176. Diferencias segln el lugar de residenciay el indice de desmoralizacion.
Lugar de residencia Total
Rural Urbana Rural
INDICE DE DESMORALIZACION Si Recuento 4 0 4
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% de Lugar de residencia
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5,8% ,0% 4,0%
No Recuento 65 31 96
% de Lugar de residencia 94.2% 100,0% 96,0%
Total Recuento 69 31 100
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 177. Diferencias segln el lugar de residencia y tener miedo a la muerte.
Lugar de residencia Total
Rural Urbana Rural
Tiene miedo Si Recuento 18 8 26
% de Lugar de residencia 26,1% 25.8% 26,0%
No Recuento 51 23 74
% de Lugar de residencia 73.9% 74.2% 74.0%
Total Recuento 69 31 100
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 178. Diferencias segun el lugar de residencia y tener pensamientos autoliticos.
Lugar de residencia Total
Rural Urbana Rural
Pensamientos autoliticos  Si Recuento 1 0 1
% de Lugar de residencia 1,4% 0% 1,0%
No Recuento 68 31 99
% de Lugar de residencia 98.6% 100,0% 99,0%
Total Recuento 69 31 100
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 179. Diferencias segun el lugar de residencia y la pérdida de control.
Lugar de residencia Total
Rural Urbana Rural
E:r:?rlgla de Nada Recuento 9 5 14
% de Lugar de residencia 18,0% 31.3% 21,2%
Poca Recuento 9 3 12
% de Lugar de residencia 18,0% 18,8% 18,2%
Moderada Recuento 7 2 9
% de Lugar de residencia 14,0% 12,5% 13,6%
Bastante Recuento 10 1 1
% de Lugar de residencia 20,0% 6.3% 16,7%
Mucha Recuento 15 5 20
% de Lugar de residencia 30,0% 31.3% 30,3%
Total Recuento 50 16 66
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 180. Diferencias segun el lugar de residencia y tener pérdida de control.
Lugar de residencia Total
Rural Urbana Rural
Pérdida de control No Recuento 18 8 26
% de Lugar de residencia 36,0% 50,0% 39.4%
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Si Recuento 32 8 20
% de Lugar de residencia 64,0% 50,0% 60,6%
Total Recuento 50 16 66
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 181. Diferencias seguln el lugar de residencia y las causas del paso del tiempo lento.
Lugar de residencia Total
Rural Urbana Rural
:itea;:;z; Feanstg del  No causa Recuento 13 6 19
% de Lugar de residencia 41.9% 37.5% 40.4%
Sintomas Recuento 7 5 12
% de Lugar de residencia 22.6% 31.3% 25,5%
Aburrimiento Recuento 5 4 9
% de Lugar de residencia 16,1% 25,0% 19,1%
Zstr:rl](l;ia de  Recuento 4 1 5
% de Lugar de residencia 12.9% 6.3% 10,6%
E:tzll?')gico Recuento 2 0 2
% de Lugar de residencia 6.5% 0% 4,3%
Total Recuento 31 16 47
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 182. Diferencias segun el lugar de residencia y tipo de preocupaciones en el DME.
Lugar de residencia Total
Rural Urbana Rural
Indicar preocupaciones Econémicas Recuento 39 13 50
% de Lugar de residencia 60,0% 43.3% 54,7%
Familiares Recuento 23 17 40
% de Lugar de residencia 35.4% 56.7% 42.1%
Emocionales Recuento 2 0 2
% de Lugar de residencia 3.1% 0% 2.1%
Somaticas Recuento 1 o 1
% de Lugar de residencia 1.5% 0% 11%
Total Recuento 65 30 95
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 183. Diferencias segun el lugar de residencia y tipos de signos de malestar del DME.
Lugar de residencia Total
Rural Urbana Rural
lnqgligz{ar signos de Faciales Recuento a1 18 59
% de Lugar de residencia 93.2% 85.7% 90,8%
Aislamiento Recuento 3 3 6
% de Lugar de residencia 6.8% 14,3% 9.2%
Total Recuento a4 21 65
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 184. Diferencias seguln el lugar de residenciay las fases psicoemocionales.
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Lugar de residencia Total

Rural Urbana Rural
Kluber Ross  Negacion Recuento 8 2 10
% de Lugar de residencia 11,6% 6.5% 10,0%
Ira Recuento 1 3 4
% de Lugar de residencia 1.4% 9.7% 4.0%
Aceptacion Recuento 36 16 52
% de Lugar de residencia 5220 51.6% 52,0%
Depresién Recuento 20 7 27
% de Lugar de residencia 29.0% 22.6% 27.0%
Negociacion Recuento 4 1 5
% de Lugar de residencia 5.8% 3.29% 5.0%
Esperanza Recuento 0 2 2
% de Lugar de residencia 0% 6.5% 2.0%
Total Recuento 69 31 100
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 185. Diferencias segln el lugar de residencia y la intensidad del miedo a la muerte seglin EVA.

Lugar de residencia Total

Rural Urbana Rural
EVAmiedo 0 Recuento 8 1 9
% de Lugar de residencia 27.6% 12.5% 24.3%
2 Recuento 3 0 3
% de Lugar de residencia 10,3% 0% 8.1%
4 Recuento 1 o 1
% de Lugar de residencia 3.4% 0% 27%
5 Recuento 5 3 8
% de Lugar de residencia 17.2% 37.5% 21.6%
6 Recuento 4 2 6
% de Lugar de residencia 13.8% 25.0% 16,2%
7 Recuento 4 0 4
% de Lugar de residencia 13,8% 0% 10,8%
8 Recuento 4 1 5
% de Lugar de residencia 13,8% 12,5% 13,5%
10 Recuento o 1 1
% de Lugar de residencia 0% 12.5% 27%
Total Recuento 29 8 37
% de Lugar de residencia 100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 186. Diferencias de medias segun el nivel de estudios y variables estudiadas.

Error tip. de la

Nivel de estudios N Media Desviacion tip. media
;JF:elziSr\h:Iervencién) Sin estudios/primarios 81 12,86 6,408 712

Secundarios/universitarios

19 14,21 6,680 1,532
ETelrSv’:Incién) (post-  Sin estudios/primarios 79 15,48 5211 586




TABLAS Y FIGURAS

Secundarios/universitarios
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18 15,39 6,118 1,442
DME Sin estudios/primarios 81 511 2185 243
Secundarios/universitarios
19 5,47 2,412 ,553
HAD depresion Sin estudios/primarios 81 1158 5357 595
Secundarios/universitarios
19 11,68 6,228 1,429
HAD ansiedad Sin estudios/primarios 81 731 4524 503
Secundarios/universitarios
19 8,47 5,420 1,243
Tabla 187. Diferencias segUln nivel de estudios y sufrimiento categorizado segtn herramienta PRISM preintervencidn.
Nivel de estudios Total
Sin Sin
estudios/primario Secundarios/univ | estudios/prima
S ersitarios rios
PRISM categorizado  Sufrimiento bajo Recuento
X - 19 5 24
(preintervencion)
% de Nivel de estudios 23.5% 26,3% 24.0%
Sufrimiento medio Recuento 36 9 45
% de Nivel de estudios 44.4% 47.4% 45,0%
Sufrimiento alto Recuento 26 5 31
o . "
% de Nivel de estudios 32.1% 26,3% 31,0%
Total Recuento 81 19 100
o . "
% de Nivel de estudios 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 188. Diferencias segln nivel de estudios y sufrimiento categorizado segtin herramienta PRISM postintervencion.
Nivel de estudios Total
Sin Sin
estudios/primario | Secundarios/univ | estudios/prima
S ersitarios rios
PRISM  categorizado  (post-  Sufrimiento bajo Recuento
. L. 18 6 24
intervencion)
o . "
% de Nivel de estudios 22.2% 31.6% 24,0%
Sufr{mlento Recuento 54 12 66
medio
o . )
% de Nivel de estudios 66,7% 63,2% 66,0%
Sufrimiento alto Recuento 9 1 10
o . )
% de Nivel de estudios 11,1% 5.3% 10,0%
Total Recuento 81 19 100
% de Nivel de estudios 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 189. Diferencias seguln nivel de estudios y estar deprimido en el Gltimo mes.
Nivel de estudios Total
Sin Sin
estudios/primario Secundarios/univ | estudios/prima
S ersitarios rios
Deprimido en el dltimo  Si Recuento 45 11 56
mes
o . "
% de Nivel de estudios 55,6% 57.9% 56,0%
No Recuento 36 8 44
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44,4% 42,1% 44,0%
Total Recuento 81 19 100
% de Nivel de estudios 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 190. Diferencias segln nivel de estudios y paso del tiempo lento.
Nivel de estudios Total
Sin Sin
estudios/primario Secund_ariqs/univ estudi(_)s/prima
S ersitarios rios
Paso del tiempo lento Si Recuento 39 8 47
% de Nivel de estudios 48.1% 42.1% 47.0%
No Recuento 42 1 53
% de Nivel de estudios 51,9% 57.9% 53,0%
Total Recuento 81 19 100
% de Nivel de estudios 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 191. Diferencias segun nivel de estudios y dificultad de adaptacién a la enfermedad segin PACIS.
Nivel de estudios Total
Sin Sin
estudios/primario Secund_ariqs/univ estudi(_)s/prima
S ersitarios rios
PACIS Si Recuento 68 14 82
% de Nivel de estudios 84.0% 73.7% 82.0%
No Recuento 13 5 18
% de Nivel de estudios 16,0% 26,3% 18,0%
Total Recuento 81 19 100
% de Nivel de estudios 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 192. Diferencias segln nivel de estudios y fases psicoemocionales categorizadas.
Nivel de estudios Total
Sin Sin
estudios/primario | Secundarios/univ | estudios/prima
S ersitarios rios
(KAllék;;:acién) Ross  Si Recuento a4 8 52
% de Nivel de estudios 54,3% 421% 52,0%
No Recuento 37 1 48
% de Nivel de estudios 457% 57.9% 48,0%
Total Recuento 81 19 100
% de Nivel de estudios 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 193. Diferencias segun nivel de estudios y sufrimiento categorizado segtn el DME.
Nivel de estudios Total
Sin Sin
estudios/primario | Secundarios/univ | estudios/prima
S ersitarios rios
DME categorizado Sufrimiento leve Recuento 64 13 77
% de Nivel de 79,0% 68,4% 77,0%
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Sufrimiento moderado-intenso

Recuento
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17 6 23
% de Nivel de
estudios 21,0% 31,6% 23,0%
Total Recuento 81 19 100
o .
% de Nivel de 100,0% 100,0% 100,0%
estudios
Tabla 194. Diferencias segln nivel de estudios y preocupacion por el DME.
Nivel de estudios Total
Sin Sin
estudios/primario | Secundarios/univ | estudios/prima
S ersitarios rios
Preocupaciones Si Recuento 76 19 o5
% de Nivel de estudios 93.8% 100.0% 95.0%
No Recuento 5 0 5
% de Nivel de estudios 6.206 0% 5.0%
Total Recuento 81 19 100
% de Nivel de estudios 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 195. Diferencias segln nivel de estudios y signos de malestar del DME.
Nivel de estudios Total
Sin Sin
estudios/primario Secundarios/univ | estudios/prima
S ersitarios rios
Signos de Si Recuento
malestar 50 15 65
% de Nivel de estudios 61.7% 78.9% 65.0%
No Recuento 31 4 35
% de Nivel de estudios 38.3% 21.1% 35.0%
Total Recuento 81 19 100
% de Nivel de estudios 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 196. Diferencias segun nivel de estudios y pensar en la muerte.
Nivel de estudios Total
Sin Sin
estudios/primario Secundarios/univ | estudios/prima
S ersitarios rios
Piensa en la Si Recuento 58 14 72
muerte
% de Nivel de estudios 71.6% 73.7% 72.0%
No Recuento 23 5 28
% de Nivel de estudios 28 4% 26.3% 28.0%
Total Recuento 81 19 100
% de Nivel de estudios 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 197. Diferencias segun nivel de estudios y tener miedo a la muerte.
Nivel de estudios Total
Sin Sin
estudios/primario | Secundarios/univ | estudios/prima
S ersitarios rios
Tiene miedo Si Recuento 18 8 26
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22,2% 42,1% 26,0%
Recuento 63 11 74
% de Nivel de estudios 77.8% 57.9% 74,0%
Total Recuento 81 19 100
% de Nivel de estudios 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 198. Diferencias segun nivel de estudios y pensamientos autoliticos.
Nivel de estudios Total
Sin Sin
estudios/primario Secundarigs/univ estudigs/prima
S ersitarios rios
Pensamientos autoliticos  Si 1 o 1
% de Nivel de estudios 1.2% 0% 1.0%
No 80 19 99
% de Nivel de estudios 98.8% 100,0% 99.0%
Total 81 19 100
% de Nivel de estudios 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 199. Diferencias segln nivel de estudios y causas del paso del tiempo lento.
Nivel de estudios Total
Sin Sin
estudios/primario Secund_arips/univ estudips/prima
s ersitarios rios
:ileanlflz’a i);stg del  No causa Recuento 13 6 19
% de Nivel de estudios 33.3% 75.0% 40.4%
Sintomas Recuento 12 o 12
% de Nivel de estudios 30.8% 0% 25.5%
Aburrimiento Recuento 8 1 9
% de Nivel de estudios 20,5% 12,5% 19,1%
Pérdida de autonomia Recuento 4 1 5
% de Nivel de estudios 10,3% 12,5% 10,6%
Duelo patoldgico Recuento 2 o 2
% de Nivel de estudios 5.1% 0% 4,3%
Total Recuento 39 8 47
% de Nivel de estudios 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 200. Diferencias seguln nivel de estudios y tipo de preocupaciones por el DME.
Nivel de estudios Total
Sin Sin
estudios/primario | Secundarios/univ | estudios/prima
S ersitarios rios
Indicar preocupaciones Econémicas Recuento 43 9 52
% de Nivel de estudios 56,6% 47.4% 54.7%
Familiares Recuento 30 10 40
% de Nivel de estudios 3950 52.6% 42.1%
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Emocionales Recuento 2 o 2
% de Nivel de estudios 2.6% 0% 21%
Somaéticas Recuento 1 o 1
% de Nivel de estudios 1.3% 0% 1.1%
Total Recuento 76 19 o5
% de Nivel de estudios 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 201. Diferencias segln nivel de estudios y tipos de signos de malestar por el DME.
Nivel de estudios Total
Sin Sin
estudios/primario Secund_ariqs/univ estudi(_)s/prima
S ersitarios rios
Imngligztrar signos de Faciales Recuento 26 13 59
% de Nivel de estudios 92,0% 86.7% 90,8%
Aislamiento Recuento 4 2 6
% de Nivel de estudios 8,0% 13.3% 9.2%
Total Recuento 50 15 65
% de Nivel de estudios 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 202. Diferencias seguln nivel de estudios y fases psicoemocionales.
Nivel de estudios Total
Sin Sin
estudios/primario Secundarios/univ | estudios/prima
S ersitarios rios
Kluber Ross  Negacién Recuento 6 4 10
% de Nivel de estudios 7.4% 21,1% 10,0%
Ira Recuento 3 1 2
% de Nivel de estudios 37% 5.3% 4.0%
Aceptacion Recuento a4 8 52
% de Nivel de estudios 54,3% 421% 52,0%
Depresion Recuento 22 5 27
% de Nivel de estudios 27.2% 26,3% 27.0%
Negociacion Recuento 4 1 5
% de Nivel de estudios 4.9% 5.3% 5.0%
Esperanza Recuento 2 0 2
% de Nivel de estudios 2.5% 0% 2.0%
Total Recuento 81 19 100
% de Nivel de estudios 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 203. Diferencias seguln nivel de estudios e intensidad de miedo a la muerte segtin Eva.
Nivel de estudios Total
Sin Sin
estudios/primario Secund_ariqsluniv estudips/prima
S ersitarios rios
EVAmiedo 0 Recuento 6 3 9
% de Nivel de estudios 23,1% 27.3% 24,3%
2 Recuento 1 > 3
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3,8% 18,2% 8,1%
4 Recuento 0 1 1
o : "
% de Nivel de estudios 0% 9,1% 2.7%
5 Recuento 5 3 8
% de Nivel de estudios 19,2% 27.3% 21,6%
6 Recuento 6 0 6
o ’ )
% de Nivel de estudios 23.1% 0% 16,2%
7 Recuento 2 2 4
o ’ )
% de Nivel de estudios 7.7% 18,2% 10,8%
8 Recuento 5 0 5
o : "
% de Nivel de estudios 19.2% 0% 13,5%
10 Recuento 1 0 1
% de Nivel de estudios 38% 0% 27%
Total Recuento 26 11 37
o . "
% de Nivel de estudios 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 204. Diferencias segin medias de la situacidn religiosa y demas variables estudiadas.
Error tip. de la
Religioso Espiritual N Media Desviacion tip. media
PRISM (preintervencion) Si 87 12.91 6.179 662
No 13 14,54 8,181 2,269
PRISM (post-intervencion) Si 84 15.55 5019 548
No 13 1492 7,410 2,055
DME S 87 5,09 2171 233
No 13 5,77 2,555 709
HAD depresion Si 87 11,84 5,468 586
No 13 10,00 5,657 1,569
HAD ansiedad Si 87 7.55 4523 485
No 13 7,38 5,966 1,655
Tabla 205. Diferencias segun situacion religiosa y sufrimiento categorizado segin herramienta PRISM preintervencion.
Religioso Espiritual Total
Si No Si
PRISM  categorizado  (post-  Sufrimiento bajo Recuento 19 5 24
intervencion)
o -
% de Religioso 21,8% 38,5% 24,0%
Espiritual
Sufrimiento medio Recuento 61 5 66
% de Religioso o o 0
Espiritual 70,1% 38,5% 66,0%
Sufrimiento alto Recuento 7 3 10
0 .
% de Religioso 8.0% 23,1% 10,0%
Espiritual
Total Recuento 87 13 100
% de Religioso
Espiritual 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 206. Diferencias segun situacién religiosay depresion en el Gltimo mes.
Religioso Espiritual Total
Si No Si
Deprimido en el dltimo  Si Recuento 50 6 56
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57,5% 46,2% 56,0%
No Recuento 37 7 44
% de Religioso Espiritual 42.5% 53.8% 44.0%
Total Recuento 87 13 100
% de Religioso Espiritual 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 207. Diferencias segln situacidn religiosa y dificultades de adaptacién a la enfermedad seglin PACIS.
Religioso Espiritual Total
Si No Si
PACIS Si Recuento 73 9 82
% de Religioso Espiritual 83.9% 69.2% 82.0%
No Recuento 14 4 18
% de Religioso Espiritual 16,1% 30.8% 18,0%
Total Recuento 87 13 100
% de Religioso Espiritual 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 208. Diferencias segln situacion religiosa y fases psicoemocionales.
Religioso Espiritual Total
Si No Si
(KAllégz:acién) Ross  Si Recuento 43 9 50
% de Religioso Espiritual 49.4% 69,2% 52.0%
No Recuento 44 4 48
% de Religioso Espiritual 50,6% 30.8% 48,0%
Total Recuento 87 13 100
% de Religioso Espiritual 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 209. Diferencias segun situacion religiosa y sufrimiento categorizado segin DME.
Religioso Espiritual Total
Si No Si
DME categorizado Sufrimiento leve Recuento 67 10 77
% de Religioso Espiritual 77.0% 76,.9% 77.0%
fwlgtrig?lazrg?intenso Recuento 20 3 23
% de Religioso Espiritual
23,0% 23,1% 23,0%
Total Recuento 87 13 100
% de Religioso Espiritual 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 210. Diferencias segln situacion religiosay preocupaciones del DME.
Religioso Espiritual Total
Si No Si
Preocupaciones Si Recuento 83 12 95
% de Religioso Espiritual 95.4% 92.3% 95,0%
No Recuento 2 1 5
% de Religioso Espiritual 4,6% 7.7% 5.0%
Total Recuento 87 13 100
% de Religioso Espiritual 100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 211. Diferencias seguln situacién religiosay el sindrome de desmoralizacién.
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Religioso Espiritual Total
Si No Si
SINDROME i DE Si Recuento 3 1 2
DESMORALIZACION
% de Religioso Espiritual 3.4% 77% 4.0%
No Recuento 84 12 96
% de Religioso Espiritual 96,6% 92.3% 96,0%
Total Recuento 87 13 100
% de Religioso Espiritual 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 212. Diferencias segln situacidn religiosay pensamientos sobre la muerte.
Religioso Espiritual Total
Si No Si
E;iltjgrst: en la Si Recuento 65 7 72
% de Religioso Espiritual 74.7% 53.8% 72.0%
No Recuento 22 6 28
% de Religioso Espiritual 25.3% 46.2% 28.0%
Total Recuento 87 13 100
% de Religioso Espiritual 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 213. Diferencias segln situacién religiosa y tener miedo a la muerte.
Religioso Espiritual Total
Si No Si
Tiene miedo Si Recuento 24 2 26
% de Religioso Espiritual 27.6% 15.4% 26,0%
No Recuento 63 1 74
% de Religioso Espiritual 72,4% 84.6% 74,0%
Total Recuento 87 13 100
% de Religioso Espiritual 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 214. Diferencias segln situacidon religiosay pensamientos autoliticos.
Religioso Espiritual Total
Si No Si
Pensamientos autoliticos ~ Si Recuento 1 o 1
% de Religioso Espiritual 1.1% 0% 1,0%
No Recuento 86 13 99
% de Religioso Espiritual 98.9% 100,0% 99,0%
Total Recuento 87 13 100
% de Religioso Espiritual 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 215. Diferencias segUln situacion religiosa y causas del paso del tiempo lento.
Religioso Espiritual Total
Si No Si
t(i::r:?)?) lp;anstg del  No causa Recuento 18 1 19
% de Religioso Espiritual 39.1% 100,0% 40.4%
Sintomas Recuento 12 o 12
% de Religioso Espiritual 26,1% 0% 25.5%
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9 0 9
% de Religioso Espiritual 19,6% 0% 19,1%
Pérdida de autonomia Recuento 5 o 5
% de Religioso Espiritual 10,9% 0% 10,6%
Duelo patolégico Recuento 2 o 2
% de Religioso Espiritual 4.3% 0% 4,3%
Total Recuento 26 1 a7
% de Religioso Espiritual 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 216. Diferencias segln situacion religiosay tipo de preocupaciones segin DME.
Religioso Espiritual Total
Si No Si
Indicar preocupaciones Econémicas Recuento 43 9 50
% de Religioso Espiritual 51,8% 75.0% 54.7%
Familiares Recuento 37 3 40
% de Religioso Espiritual 44.6% 25.0% 42.1%
Emocionales Recuento 2 o 2
% de Religioso Espiritual 2.4% 0% 2.1%
Somaéticas Recuento 1 0 1
% de Religioso Espiritual 1.29% 0% 1.1%
Total Recuento 83 12 o5
% de Religioso Espiritual 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 217. Diferencias segln situacion religiosa y fases psicoemocionales.
Religioso Espiritual Total
Si No Si
Kluber Ross  Negacién Recuento 9 1 10
% de Religioso Espiritual 10,3% 7.7% 10,0%
Ira Recuento 4 0 2
% de Religioso Espiritual 4.6% 0% 4,0%
Aceptacion Recuento 23 9 52
% de Religioso Espiritual 49.4% 69,2% 52,0%
Depresion Recuento 24 3 27
% de Religioso Espiritual 27.6% 23,1% 27.0%
Negociacion Recuento 5 0 5
% de Religioso Espiritual 5.7% 0% 5.0%
Esperanza Recuento 2 0 2
% de Religioso Espiritual 2.3% 0% 2.0%
Total Recuento 87 13 100
% de Religioso Espiritual 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 218. Diferencias seguln situacidn religiosa e intensidad del pensamiento de miedo a la muerte segin EVA.
Religioso Espiritual Total
Si No Si
EVAmiedo 0 Recuento 7 2 9
% de Religioso Espiritual 21,2% 50,0% 24,3%
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2 Recuento 3 o 3
% de Religioso Espiritual 9.1% 0% 8.1%
4 Recuento 1 o 1
% de Religioso Espiritual 3.0% 0% 2.7%
5 Recuento 8 o 8
% de Religioso Espiritual 24.2% 0% 21.6%
6 Recuento 6 0 6
% de Religioso Espiritual 18,2% 0% 16,2%
7 Recuento 2 2 4
% de Religioso Espiritual 6.1% 50,0% 10,8%
8 Recuento 5 o 5
% de Religioso Espiritual 15.2% 0% 13.5%
10 Recuento 1 o 1
% de Religioso Espiritual 3.0% 0% 2.7%
Total Recuento 33 4 37
% de Religioso Espiritual 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 219. Diferencias segln préactica religiosa y variables estudiadas.
Error tip. de la
Practica Media Desviacion tip. media
PRISM (preintervencion) Si a4 13,48 7,092 1,069
No 43 12,33 5,098 777
PRISM (post-intervencion) Si 22 16,26 5588 862
No 42 14,83 4,328 ,668
DME Si 44 484 2,167 327
No 43 535 2,170 331
HAD depresion Si a4 12,02 5564 839
No 43 11,65 5429 828
HAD ansiedad Si a4 6.70 4,801 724
No 43 8.42 4,005 625
Tabla 220. Diferencias segln practica religiosa y sufrimiento categorizado segun valoracion herramienta PRISM, preintervencion.
Practica Total
Si No Si
PRI_SM 3 categorizado  Sufrimiento bajo Recuento 1 6 17
(preintervencion)
B cica 25,0% 14,0% 19,5%
Sufrimiento medio Recuento 17 26 43
Z"ramica de 38,6% 60,5% 49,4%
Sufrimiento alto Recuento 16 11 27
B oica 36,4% 25,6% 31,0%
Total Recuento 44 43 87
X cica 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 221. Diferencias segln practica religiosa y sufrimiento categorizado segtin herramienta PRISM, postintervencidn.
Practica Total
Si No Si
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PRISM  categorizado  (post-  Sufrimiento bajo Recuento
. ‘. 13 6 19
intervencion)
0,
% o de 29,5% 14,0% 21,8%
Practica
Sufrimiento medio Recuento 29 32 61
0,
% o de 65,9% 74,4% 70,1%
Practica
Sufrimiento alto Recuento 2 5 7
% de 0, 0, 0,
Practica 4,5% 11,6% 8,0%
Total Recuento 24 43 87
0,
% . de 100,0% 100,0% 100,0%
Practica
Tabla 222. Diferencias segln practica religiosa y estar deprimido en el Gltimo mes.
Practica Total
Si No Si
Deprimido en el dltimo  Si Recuento 23 27 50
mes
o .
% de Practica 52,3% 62,8% 57,5%
No Recuento 21 16 37
o .
% de Practica 47.7% 37.2% 42,5%
Total Recuento 24 43 87
0 }
% de Practica 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 223. Diferencias segln préctica religiosa y paso del tiempo lento.
Practica Total
Si No Si
Paso del tiempo lento Si Recuento 22 24 26
o -
% de Practica 50,0% 55,8% 52,9%
No Recuento 22 19 41
o ;
7 de Practica 50,0% 44.2% 471%
Total Recuento a4 43 87
o .
% de Practica 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 224. Diferencias segun practica religiosa y dificultad a la adaptacion a la enfermedad segtin PACIS.
Practica Total
Si No Si
PACIS Si Recuento 35 38 73
o .
% de Practica 79,5% 88,4% 83,9%
No Recuento 9 5 14
o .
% de Practica 20,5% 11,6% 16.1%
Total Recuento 24 23 87
o ;
% de Practica 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 225. Diferencias segln practica religiosa y sufrimiento categorizado segtin el DME.
Practica Total
Si No Si
DME categorizado Sufrimiento leve Recuento 33 34 67
0 )
% de Practica 75,0% 79,1% 77,0%
Sufrimiento moderado-intenso Recuento 1 9 20
% de Practica
25,0% 20,9% 23,0%
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44 43 87
o .
% de Practica 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 226 Diferencias seglin practica religiosay preocupaciones del DME.
Practica Total
Si No Si
Preocupaciones Si Recuento 42 a1 83
% de Practica 95,5% 95,3% 95,4%
No Recuento 2 2 4
% de Practica 4.5% 4.7% 4.6%
Total Recuento a4 43 87
o -
% de Practica 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 227. Diferencias segln préactica religiosa y signos de malestar del DME.
Practica Total
Si No Si
Signos de Si Recuento
malestar 29 2 56
% de Practica 65.9% 62,8% 64,4%
No Recuento 15 16 31
% de Practica 34,1% 37.2% 35,6%
Total Recuento a4 43 87
o -
% de Practica 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 228 Diferencias seglin practica religiosa y pensamientos en la muerte.
Practica Total
Si No Si
Piensa en la Si Recuento 33 32 65
muerte
% de Practica 75,0% 74,4% 74,7%
No Recuento 1 1 22
% de Practica 25,0% 25,6% 25,3%
Total Recuento 24 23 87
0 )
% de Practica 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 229 Diferencias segln practica religiosa y tener miedo a la muerte.
Practica Total
Si No Si
Tiene miedo Si Recuento 1 13 24
% de Practica 25,0% 30,2% 27,6%
No Recuento 33 30 63
% de Practica 75,0% 69,8% 72,4%
Total Recuento a4 43 87
o .
% de Practica 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 230. Diferencias segln practica religiosa y pensamientos autoliticos.
Practica Total
Si No Si
Pensamientos autoliticos  Si Recuento o 1 1
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,0% 2,3% 1,1%
No Recuento 44 42 86
% de Practica 100,0% 97.7% 98,9%
Total Recuento a4 43 87
% de Practica 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 231. Diferencias segun préactica religiosay perdida de control.
Practica Total
Si No Si
z’oer:(tirlgla de Nada Recuento 7 5 12
% de Practica 25,9% 18,5% 22,2%
Poca Recuento 7 5 12
% de Practica 25,9% 18,5% 22,2%
Moderada Recuento 1 6 7
% de Practica 3.7% 22.2% 13.0%
Bastante Recuento 4 3 7
% de Practica 14,8% 11,1% 13,0%
Mucha Recuento 8 8 16
% de Practica 20,6% 20,6% 20,6%
Total Recuento 27 27 54
% de Practica 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 232 Diferencias segln practica religiosa y tener pérdida de control.
Practica Total
Si No Si
Pérdida de control No Recuento 14 10 24
% de Practica 51,9% 37,0% 44.4%
Si Recuento 13 17 30
% de Practica 48,1% 63,0% 55,6%
Total Recuento 27 27 54
% de Practica 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 233 Diferencias segtin practica religiosa y causas del paso del tiempo lento.
Practica Total
Si No Si
E::;;Sai Fear?tg del  No causa Recuento 10 8 18
% de Practica 45,5% 33,3% 39,1%
Sintomas Recuento 6 6 12
% de Practica 27,3% 25,0% 26,1%
Aburrimiento Recuento 2 7 9
% de Practica 9.1% 29,2% 19,6%
Pérdida de autonomia Recuento > 3 5
% de Practica 9.1% 12,5% 10,9%
Duelo patolégico Recuento 2 o 2
% de Practica 9.1% 0% 4,3%
Total Recuento 22 24 46
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| 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 234. Diferencias segln préactica religiosa y tipo de preocupaciones del DME.
Practica Total
Si No Si
Indicar preocupaciones Econémicas Recuento 19 2u 43
% de Practica 45.2% 58,5% 51,8%
Familiares Recuento 23 14 37
% de Practica 54,8% 34,1% 44.6%
Emocionales Recuento o 2 2
% de Practica 0% 4.9% 2.4%
Somaéticas Recuento 0 1 1
% de Practica 0% 2,4% 1,2%
Total Recuento a2 a1 83
% de Practica 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 235. Diferencias segun préctica religiosay tipos de signos de malestar del DME.
Practica Total
Si No Si
Imnglizztr'Dlr signos Faciales Recuento 28 26 54
% de Practica 96,6% 96,3% 96.4%
Aislamiento Recuento 1 1 2
% de Practica 3.4% 3.7% 3.6%
Total Recuento 29 27 56
% de Practica 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 236 Diferencias segln préactica religiosa e intensidad de miedo a la muerte segin EVA.
Practica Total
Si No Si
EVAmiedo 0 Recuento 4 3 7
% de Practica 23,5% 18,8% 21,2%
2 Recuento 2 1 3
% de Practica 11,8% 6.3% 9.1%
4 Recuento 1 0 1
% de Practica 5.9% 0% 3.0%
5 Recuento 5 3 8
% de Pratica 29,4% 18,8% 24,2%
6 Recuento > 4 6
% de Practica 11,8% 25,0% 18,2%
7 Recuento 1 1 2
% de Practica 5.9% 6.3% 6.1%
8 Recuento 1 4 5
% de Practica 5.9% 25.0% 15.2%
10 Recuento 1 o 1
% de Practica 5.9% 0% 3.0%
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17 16 33
o .
% de Practica 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 237. Diferencias segln conciencia de enfermedad y variables estudiadas.
Error tip. de la
Conciencia N Media Desviacion tip. media
PRISM (preintervencion) Baja-Moderada 37 12,54 6,049 994
Altay en paz 63 13,46 6,696 844
PRISM (post-intervencion) Baja-Moderada 35 15,00 5162 873
Altay en paz 62 15,73 5,487 697
DME Baja-Moderada 37 554 2.387 392
Altay en paz 63 4,97 2,110 266
HAD depresion Baja-Moderada 37 12,08 5,604 921
Altay en paz 63 11,32 5,462 688
HAD ansiedad Baja-Moderada 37 8.19 4,858 799
Altay en paz 63 7,14 4,600 580
Tabla 238. Diferencias segin conciencia de enfermedad y sufrimiento categorizado segin herramienta PRISM preintervencion.
Conciencia Total
Baja-
Baja-Moderada Alta y en paz Moderada
PRISM categorizado  Sufrimiento bajo Recuento
X - 8 16 24
(preintervencion)
0
% o de 21,6% 25,4% 24,0%
Conciencia
Sufrimiento medio Recuento 17 28 45
0
B ioncia 45,9% 44.4% 45.0%
onciencia
Sufrimiento alto Recuento 12 19 31
% de o o o
Conciencia 32,4% 30,2% 31,0%
Total Recuento 37 63 100
% de 0/ 0/ 0,
Conciencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 239. Diferencias seglin conciencia de enfermedad y sufrimiento categorizado seglin herramienta PRISM postintervencion.
Conciencia Total
Baja-
Baja-Moderada Alta y en paz Moderada
PRISM  categorizado  (post-  Sufrimiento bajo Recuento
. L. 8 16 24
intervencion)
% de 0/ 0 0,
Conciencia 21,6% 25,4% 24,0%
Sufrimiento medio Recuento 25 41 66
0
% o de 67,6% 65,1% 66,0%
Conciencia
Sufrimiento alto Recuento 4 6 10
% de o o o
Conciencia 10,8% 9,5% 10,0%
Total Recuento 37 63 100
0
% o de 100,0% 100,0% 100,0%
Conciencia
Tabla 240. Diferencias segun conciencia de enfermedad y estar deprimido en el ultimo mes.
Conciencia Total
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Baja-
Baja-Moderada Alta y en paz Moderada
zzzrimido en el Ultimo ~ Si Recuento 21 35 56
% de Conciencia 56.8% 55.6% 56,0%
No Recuento 16 28 44
% de Conciencia 43,2% 44,4% 44,0%
Total Recuento 37 63 100
% de Conciencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 241. Diferencias segun conciencia de enfermedad y paso del tiempo lento.
Conciencia Total
Baja-
Baja-Moderada Alta y en paz Moderada
Paso del tiempo lento Si Recuento 17 30 47
% de Conciencia 45.9% 47.6% 47.0%
No Recuento 20 33 53
% de Conciencia 54.1% 52.4% 53,0%
Total Recuento 37 63 100
% de Conciencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 242. Diferencias segln conciencia de enfermedad y dificultad de adaptacién a la enfermedad segin PACIS.
Conciencia Total
Baja-
Baja-Moderada Alta y en paz Moderada
PACIS Si Recuento 31 51 82
% de Conciencia 83.8% 81,0% 82.0%
No Recuento 6 12 18
% de Conciencia 16,2% 19.0% 18,0%
Total Recuento 37 63 100
% de Conciencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 243. Diferencias segln conciencia de enfermedad y fases psicoemocionales categorizadas.
Conciencia Total
Baja-
Baja-Moderada Alta y en paz Moderada
(K/-l\légzzacién) Ross  Si Recuento 16 36 52
% de Conciencia 43.2% 57,1% 52,0%
No Recuento 21 27 48
% de Conciencia 56,8% 42,9% 48,0%
Total Recuento 37 63 100
% de Conciencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 244. Diferencias segun conciencia de enfermedad y sufrimiento categorizado segin DME.
Conciencia Total
Baja-
Baja-Moderada Alta y en paz Moderada
DME categorizado Sufrimiento leve Recuento 28 49 77
z’onciencia de 75.7% 77.8% 77.0%
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Sufrimiento moderado-intenso Recuento 9 14 23
%
Conciencia 24,3% 22,2% 23,0%
Total Recuento 37 63 100
%
Concienci 100,0% 100,0% 100,0%
onciencia
Tabla 245. Diferencias segln conciencia de enfermedad y preocupaciones del DME.
Conciencia Total
Baja-
Baja-Moderada Alta y en paz Moderada
Preocupaciones Si Recuento 36 59 95
o —_—
% de Conciencia 97.3% 93,7% 95.00%
No Recuento 1 4 5
o —_—
% de Conciencia 2.7% 6,3% 5.0%
Total Recuento 37 63 100
o .
7 de Conciencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 246. Diferencias segln conciencia de enfermedad y signos de malestar del DME.
Conciencia Total
Baja-
Baja-Moderada Alta y en paz Moderada
Signos de Si Recuento
malestar 26 39 65
o —_—
% de Conciencia 70,3% 61,9% 65,0%
No Recuento 1 24 35
o .
% de Conciencia 20,7% 38,1% 35,0%
Total Recuento 37 63 100
% de Conciencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 247. Diferencias segln conciencia de enfermedad y el sindrome de desmoralizacién.
Conciencia Total
Baja-
Baja-Moderada Alta y en paz Moderada
Sindrome DE Si Recuento 0 4 4
DESMORALIZACION
o ——
% de Conciencia 0% 6.3% 4,0%
No Recuento 37 59 96
o ——
% de Conciencia 100,0% 93,7% 96,0%
Total Recuento 37 63 100
% de Conciencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 248. Diferencias segln conciencia de enfermedad y pensar en la muerte.
Conciencia Total
Baja-
Baja-Moderada Alta y en paz Moderada
Piensa en la Si Recuento 24 48 72
muerte
% de Conciencia 64,9% 76,2% 72,0%
No Recuento 13 15 28
% de Conciencia 351% 23,8% 28,0%
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37 63 100
% de Conciencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 249. Diferencias segln conciencia de enfermedad y tener miedo a la muerte.
Conciencia Total
Baja-
Baja-Moderada Alta y en paz Moderada
Tiene miedo Si Recuento 12 14 26
% de Conciencia 32.4% 22.2% 26,0%
No Recuento 25 49 74
% de Conciencia 67.6% 77.8% 74.0%
Total Recuento 37 63 100
% de Conciencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 250. Diferencias segln conciencia de enfermedad y pensamientos autoliticos.
Conciencia Total
Baja-
Baja-Moderada Alta y en paz Moderada
Pensamientos autoliticos Si Recuento 0 1 1
% de Conciencia 0% 1.6% 1.0%
No Recuento 37 62 99
% de Conciencia 100,0% 98,4% 99,0%
Total Recuento 37 63 100
% de Conciencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 251. Diferencias seglin conciencia de enfermedad y pérdida de control.
Conciencia Total
Baja-
Baja-Moderada Alta y en paz Moderada
E:r:?rlgla de Nada Recuento 4 10 14
% de Conciencia 25,0% 20,0% 21,2%
Poca Recuento 3 9 12
% de Conciencia 18,8% 18,0% 18,2%
Moderada Recuento 2 7 9
% de Conciencia 12.5% 14,0% 13,6%
Bastante Recuento 2 9 1
% de Conciencia 12,5% 18,0% 16,7%
Mucha Recuento 5 15 20
% de Conciencia 31,3% 30,0% 30.3%
Total Recuento 16 50 66
% de Conciencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 252. Diferencias segln conciencia de enfermedad y tener pérdida de control.
Conciencia Total
Baja-
Baja-Moderada Alta y en paz Moderada
Pérdida de control No Recuento 7 19 26
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43,8% 38,0% 39,4%
Recuento 9 31 40
% de Conciencia 56.3% 62,0% 60,6%
Total Recuento 16 50 66
% de Conciencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 253. Diferencias segln conciencia de enfermedad y causa del tiempo lento.
Conciencia Total
Baja-
Baja-Moderada Alta y en paz Moderada
:itea;:;z; Feanstg del Recuento 8 1 19
% de Conciencia 47.1% 36.7% 40.4%
Recuento 4 8 12
% de Conciencia 23,5% 26,7% 25,5%
Aburrimiento Recuento 3 6 9
% de Conciencia 17.6% 20,0% 19.1%
Pérdida de autonomia Recuento 0 5 5
% de Conciencia 0% 16,7% 10,6%
Duelo patolégico Recuento 2 0 2
% de Conciencia 11,8% 0% 4,3%
Total Recuento 17 30 47
% de Conciencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 254. Diferencias segln conciencia de enfermedad y tipo de preocupaciones del DME.
Conciencia Total
Baja-
Baja-Moderada Alta y en paz Moderada
Indicar preocupaciones Econémicas Recuento 22 30 52
% de Conciencia 61,1% 50,8% 54,7%
Familiares Recuento 13 27 40
% de Conciencia 36.1% 45.8% 421%
Emocionales Recuento 0 2 2
% de Conciencia 0% 3.4% 2.1%
Sométicas Recuento 1 0 1
% de Conciencia 2.8% 0% 1.1%
Total Recuento 36 59 o5
% de Conciencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 255. Diferencias seglin conciencia de enfermedad y tipo de signos de malestar del DME.
Conciencia Total
Baja-
Baja-Moderada Alta y en paz Moderada
Imngllgztrar signos Faciales Recuento 22 37 59
% de Conciencia 84.6% 94.9% 90,8%
Aislamiento Recuento 4 2 6
% de Conciencia 15.4% 51% 9.2%
Total Recuento 26 39 65
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| 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 256. Diferencias segln conciencia de enfermedad y tipos de fases psicoemocionales.
Conciencia Total
Baja-
Baja-Moderada Alta y en paz Moderada
Kluber Ross  Negacién Recuento 6 2 10
% de Conciencia 16,2% 6.3% 10,0%
Ira Recuento 2 2 4
% de Conciencia 5.4% 3.2% 4,0%
Aceptacion Recuento 16 36 50
% de Conciencia 43.2% 57.1% 52.0%
Depresién Recuento 1 16 27
% de Conciencia 20.7% 25,4% 27,0%
Negociacion Recuento 1 4 5
% de Conciencia 27% 6.3% 5.0%
Esperanza Recuento 1 1 2
% de Conciencia 2.7% 1.6% 2.0%
Total Recuento 37 63 100
% de Conciencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 257. Diferencias segln conciencia de enfermedad e intensidad de miedo a la muerte segiin EVA.
Conciencia Total
Baja-
Baja-Moderada Alta y en paz Moderada
EVAmiedo 0 Recuento 4 5 9
% de Conciencia 25,0% 23,8% 24.3%
2 Recuento 1 2 3
% de Conciencia 6.3% 9.5% 8.1%
4 Recuento o 1 1
% de Conciencia 0% 4.8% 27%
5 Recuento 4 4 8
% de Conciencia 25,0% 19,0% 21,6%
6 Recuento 5 1 6
% de Conciencia 31.3% 4.8% 16,2%
7 Recuento 1 3 2
% de Conciencia 6.3% 14,3% 10,8%
8 Recuento 1 4 5
% de Conciencia 6.3% 19,0% 13,5%
10 Recuento o 1 1
% de Conciencia 0% 48% 27%
Total Recuento 16 21 37
% de Conciencia 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 258. Diferencias segun sentimiento de paz y sufrimiento categorizado segin herramienta PRISM preintervencion.
Sentimiento de paz Total
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Si No Si
PRISM categorizado  Sufrimiento bajo Recuento
X ” 23 1 24
(preintervencion)
% de
Sentimiento 26,7% 8,3% 24,5%
de paz
Sufrimiento medio Recuento 20 2 24
% de
Sentimiento 46,5% 33,3% 44,9%
de paz
Sufrimiento alto Recuento 23 7 30
% de
Sentimiento 26,7% 58,3% 30,6%
de paz
Total Recuento 86 12 08
% de
Sentimiento 100,0% 100,0% 100,0%
de paz
Tabla 259. Diferencias segln sentimiento de paz y sufrimiento categorizado segiin herramienta PRISM postintervencion.
Sentimiento de paz Total
Si No Si
PRISM  categorizado  (post-  Sufrimiento bajo Recuento 23 1 24
intervencion)
% de
Sentimiento 26,7% 8,3% 24,5%
de paz
Sufrimiento medio Recuento 56 8 64
% de
Sentimiento 65,1% 66,7% 65,3%
de paz
Sufrimiento alto Recuento 7 3 10
% de
Sentimiento 8,1% 25,0% 10,2%
de paz
Total Recuento 86 12 08
% de
Sentimiento 100,0% 100,0% 100,0%
de paz
Tabla 260 . Diferencias segtin sentimiento de paz y paso del tiempo lento.
Sentimiento de paz Total
Si No Si
Paso del tiempo lento Si Recuento 37 8 45
o -
% de Sentimiento de paz 43.0% 66,7% 45.9%
No Recuento 49 4 53
% de Sentimiento de paz 57,0% 33.3% 54.1%
Total Recuento 86 12 08
o -
% de Sentimiento de paz 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 261. Diferencias segln sentimiento de paz y dificultad de adaptacidn a la enfermedad segin PACIS.
Sentimiento de paz Total
Si No Si
PACIS Si Recuento 70 10 80
% de Sentimiento de paz 81.4% 83,3% 81,6%
No Recuento 16 > 18
% de Sentimiento de paz 18,6% 16,7% 18.4%
Total Recuento 86 12 08
o -
% de Sentimiento de paz 100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 262. Diferencias segln sentimiento de paz y sufrimiento categorizado segin DME.
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Sentimiento de paz Total
Si No Si
DME categorizado Sufrimiento leve Recuento 69 7 76
% de
Sentimiento de 80,2% 58,3% 77,6%
paz
Sufrimiento moderado-intenso Recuento 17 5 2
% de
Sentimiento de 19.8% 41.7% 22 4%
paz ) ) )
Total Recuento 86 12 08
% de
Sentimiento de 100,0% 100,0% 100,0%
paz
Tabla 263. Difeeencias segln sentimiento de paz y signos de malestar del DME.
Sentimiento de paz Total
Si No Si
Signos de Si Recuento 54 10 64
malestar
% de Sentimiento de paz 62,8% 83.3% 65.3%
No Recuento 32 2 34
o .
% de Sentimiento de paz 37.2% 16,7% 34.7%
Total Recuento 86 12 08
o .
% de Sentimiento de paz 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 264. Diferencias seglin sentimiento de paz y sindrome de desmoralizacion.
Sentimiento de paz Total
Si No Si
INDICE DE DESMORALIZACION Si Recuento 3 1 2
% de Sentimiento de paz 3.50% 8.3% 41%
No Recuento 83 1 94
% de Sentimiento de paz 96,5% 91.7% 95,9%
Total Recuento 86 12 08
% de Sentimiento de paz 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 265. Diferencias segin sentimiento de paz y estar deprimido en el Gltimo mes.
Sentimiento de paz Total
Si No Si
Deprimido en el dltimo  Si Recuento
mes 46 9 55
o -
% de Sentimiento de paz 53,50 75.0% 56,1%
No Recuento 40 3 43
% de Sentimiento de paz 46,5% 25.0% 43.9%
Total Recuento 86 12 08
o -
% de Sentimiento de paz 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 267. Diferencias segln sentimiento de pazy pensar en la muerte.
Sentimiento de paz Total
Si No Si
Piensa en la Si Recuento
muerte 61 9 70
% de Sentimiento de paz 70,.9% 75.0% 71.4%
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25 3 28
% de Sentimiento de paz 29,1% 25.0% 28,6%
Total Recuento 86 12 08
% de Sentimiento de paz 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 268. Diferencias segln sentimiento de paz y pensamientos autoliticos.
Sentimiento de paz Total
Si No Si
Pensamientos autoliticos Si Recuento 1 0 1
% de Sentimiento de paz 1.29% 0% 1,0%
No Recuento 85 12 97
% de Sentimiento de paz 98.8% 100,0% 99.0%
Total Recuento 86 12 08
% de Sentimiento de paz 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 269. Diferencias segln sentimiento de paz y pérdida de control.
Sentimiento de paz Total
Si No Si
s:r:?rigla de Nada Recuento 13 1 14
% de Sentimiento de paz 22.4% 12.5% 21.2%
Poca Recuento 9 3 12
% de Sentimiento de paz 15.5% 37.5% 18,2%
Moderada Recuento 8 1 9
% de Sentimiento de paz 13.8% 12.5% 13.6%
Bastante Recuento 10 1 11
% de Sentimiento de paz 17.2% 12,5% 16,7%
Mucha Recuento 18 > 20
% de Sentimiento de paz 31,0% 25.0% 30.3%
Total Recuento 58 8 66
% de Sentimiento de paz 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 270. Diferencias segln sentimiento de paz y tener pérdida de control.
Sentimiento de paz Total
Si No Si
Pérdida de control No Recuento 22 4 26
% de Sentimiento de paz 37.9% 50,0% 39.4%
Si Recuento 36 4 40
% de Sentimiento de paz 62,1% 50,0% 60,6%
Total Recuento 58 8 66
% de Sentimiento de paz 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 271. Diferencias segln sentimiento de paz y causas del paso del tiempo lento.
Sentimiento de paz Total
Si No Si
t(i::#]?)z Eans;g del  No causa Recuento 13 5 18
% de Sentimiento de paz 35.1% 62.5% 40,0%
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11 1 12
o .
% de Sentimiento de paz 29,7% 12,5% 26,7%
Aburrimiento Recuento 6 2 8
o -
% de Sentimiento de paz 16,2% 25.0% 17.8%
Pérdida de autonomia Recuento 5 0 5
o -
% de Sentimiento de paz 13.5% 0% 11,1%
Duelo patoldgico Recuento 2 0 2
o .
% de Sentimiento de paz 5.4% 0% 4.4%
Total Recuento 37 8 45
o .
% de Sentimiento de paz 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 272. Diferencias segun sentimiento de paz y tipos de signos de malestar del DME.
Sentimiento de paz Total
Si No Si
Indicar signos de Faciales Recuento 49 9 58
malestar
o -
% de Sentimiento de paz 90.7% 90,0% 90,6%
Aislamiento Recuento 5 1 6
o -
% de Sentimiento de paz 9.3% 10,0% 9.4%
Total Recuento 54 10 64
o -
% de Sentimiento de paz 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 273. Diferencias segln estar deprimido en el tltimo mes y tener preocupaciones en el DME.
Deprimido en el dltimo mes Total
Si No Si
Preocupaciones Si Recuento 55 40 95
% de Deprimido en el Gltimo mes
98,2% 90,9% 95,0%
No Recuento 1 4 5
% de Deprimido en el Gltimo mes
1,8% 9,1% 5,0%
Total Recuento 56 44 100
% de Deprimido en el Gltimo mes
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 274. Diferencias segun estar deprimido en el Gltimo mes y el sindrome de desmorazliacion.
Deprimido en el dltimo mes Total
Si No Si
INDICE DE DESMORALIZACION Si Recuento 4 0 4
% de Deprimido en el Gltimo mes
7,1% ,0% 4,0%
No Recuento 52 m 96
% de Deprimido en el Gltimo mes
92,9% 100,0% 96,0%
Total Recuento 56 44 100
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% de Deprimido en el Gltimo mes
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 275. Diferencias segln estar deprimido en el Gltimo mes y pensamientos autoliticos.
Deprimido en el dltimo mes Total
Si No Si
Pensamientos autoliticos ~ Si Recuento 1 0 1
% de Deprimido en el Gltimo mes
1,8% ,0% 1,0%
No Recuento 55 44 99
% de Deprimido en el Gltimo mes
98,2% 100,0% 99,0%
Total Recuento 56 44 100
% de Deprimido en el Gltimo mes
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 276. Diferencias segln estar deprimido en el tltimo mes y pérdida de control.
Deprimido en el dltimo mes Total
Si No Si
Perdida de Nada Recuento 5 9 14
control
% de Deprimido en el Gltimo mes
15,2% 27,3% 21,2%
Poca Recuento 6 6 12
% de Deprimido en el Gltimo mes
18,2% 18,2% 18,2%
Moderada Recuento 4 5 9
% de Deprimido en el Gltimo mes
12,1% 15,2% 13,6%
Bastante Recuento 8 3 1
% de Deprimido en el Gltimo mes
24,2% 9,1% 16,7%
Mucha Recuento 10 10 20
% de Deprimido en el Gltimo mes
30,3% 30,3% 30,3%
Total Recuento 33 33 66
% de Deprimido en el Gltimo mes
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 276. Diferencias segln estar deprimido en el Gltimo mes y tener pérdida de control.
Deprimido en el dltimo mes Total
Si No Si
Pérdida de control No Recuento 1 15 26
% de Deprimido en el Gltimo mes
33,3% 45,5% 39,4%
Si Recuento 22 18 40
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% de Deprimido en el Gltimo mes
66,7% 54,5% 60,6%
Total Recuento 33 33 66
% de Deprimido en el Gltimo mes
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 277. Diferencias segln estar deprimido en el Gltimo mes y causas del paso del tiempo lento.
Deprimido en el dltimo mes Total
Si No Si
Qausa paso del  No causa Recuento 15 2 19
tiempo lento
% de Deprimido en el Gltimo mes
45,5% 28,6% 40,4%
Sintomas Recuento 7 5 12
% de Deprimido en el Gltimo mes
21,2% 35,7% 25,5%
Aburrimiento Recuento 5 4 9
% de Deprimido en el Gltimo mes
15,2% 28,6% 19,1%
Pérdida de autonomia Recuento 4 1 5
% de Deprimido en el Gltimo mes
12,1% 7,1% 10,6%
Duelo patol6gico Recuento 2 0 2
% de Deprimido en el Gltimo mes
6,1% ,0% 4,3%
Total Recuento 33 14 47
% de Deprimido en el Gltimo mes
100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 278. Diferencias segun estar deprimido en el Gltimo mes y tipo de preocupaciones del DME.

Deprimido en el tltimo mes Total
Si No Si

Indicar preocupaciones Econémicas Recuento 34 18 50
% de Deprimido en el Gltimo mes

61,8% 45,0% 54,7%

Familiares Recuento 19 21 40
% de Deprimido en el Gltimo mes

34,5% 52,5% 42,1%

Emocionales Recuento 2 0 2
% de Deprimido en el dltimo mes

3,6% ,0% 2,1%

Sométicas Recuento o 1 1
% de Deprimido en el dltimo mes

,0% 2,5% 1,1%

Total Recuento 55 40 95
% de Deprimido en el (ltimo mes

100,0% 100,0% 100,0%
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Tabla 279. Diferencias segln estar deprimido en el Gltimo mes y tipo de signos de malestar del DME.
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Deprimido en el dltimo mes Total
Si No Si
Indicar signos Faciales Recuento 20 19 59
malestar
% de Deprimido en el Gltimo mes
90,9% 90,5% 90,8%
Aislamiento Recuento 4 2 6
% de Deprimido en el Gltimo mes
9,1% 9,5% 9,2%
Total Recuento a4 21 65
% de Deprimido en el Gltimo mes
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 280. Diferencias segln el paso del tiempo lento y el sufrimiento categorizado segun herramienta PRISM preintervencion.
Paso del tiempo lento Total
Si No Si
PRISM  categorizado  (post-  Sufrimiento bajo Recuento 7 17 24
intervencion)
% de Paso del
tiempo lento 14,9% 32,1% 24,0%
Sufrimiento medio Recuento 34 32 66
% de Paso del
tiempo lento 72,3% 60,4% 66,0%
Sufrimiento alto Recuento 6 4 10
% de Paso del
tiempo lento 12,8% 7,5% 10,0%
Total Recuento 47 53 100
% de Paso del
tiempo lento 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 281. Diferencias segln el paso del tiempo lento y las fases psicoemocionales.
Paso del tiempo lento Total
Si No Si
Kluber Ross  Si Recuento 21 31 52
(Aceptacion)
% de Paso del tiempo lento
44,7% 58,5% 52,0%
No Recuento 26 2 48
% de Paso del tiempo lento
55,3% 41,5% 48,0%
Total Recuento 47 53 100
% de Paso del tiempo lento
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 282. Diferencias segln el paso del tiempo lento y el sufrimiento categorizado segtn el DME.
Paso del tiempo lento Total
Si No Si
DME categorizado Sufrimiento leve Recuento 33 44 77
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% de Paso del tiempo

lento 70,2% 83,0% 77.0%
Sufrimiento moderado-intenso Recuento 14 9 23
% de Paso del tiempo
lento 29,8% 17,0% 23,0%
Total Recuento a7 53 100
% de Paso del tiempo
lento 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 283. Diferencias seguln el paso del tiempo lento y preocupaciones del DME.
Paso del tiempo lento Total
Si No Si
Preocupaciones Si Recuento 45 50 o5
% de Paso del tiempo lento
95,7% 94,3% 95,0%
No Recuento 2 3 5
% de Paso del tiempo lento
4,3% 57% 5,0%
Total Recuento a7 53 100
% de Paso del tiempo lento
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 284. Diferencias segln el paso del tiempo lento y tener signos de malestar en el DME.
Paso del tiempo lento Total
Si No Si
Signos de Si Recuento 31 34 65
malestar
% de Paso del tiempo lento
66,0% 64,2% 65,0%
No Recuento 16 19 35
% de Paso del tiempo lento
34,0% 35,8% 35,0%
Total Recuento 47 53 100
% de Paso del tiempo lento
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 285. Diferencias segln el paso del tiempo lento y sindrome de desmoralizacion.
Paso del tiempo lento Total
Si No Si
SINDROME ] DE Si Recuento 1 3 4
DESMORALIZACION
% de Paso del tiempo lento
2,1% 57% 4,0%
No Recuento 6 50 %
% de Paso del tiempo lento
97,9% 94,3% 96,0%
Total Recuento a7 53 100
% de Paso del tiempo lento
100,0% 100,0% 100,0%
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Tabla 286. Diferencias segln el paso del tiempo lento y pensar en la muerte.

Paso del tiempo lento Total
Si No Si
Piensa en la Si Recuento 38 34 72
muerte
% de Paso del tiempo lento
80,9% 64,2% 72,0%
No Recuento 9 19 28
% de Paso del tiempo lento
19,1% 35,8% 28,0%
Total Recuento a7 53 100
% de Paso del tiempo lento
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 287. Diferencias segun el paso del tiempo lento y tener miedo a la muerte.
Paso del tiempo lento Total
Si No Si
Tiene miedo Si Recuento 1 15 26
% de Paso del tiempo lento
23,4% 28,3% 26,0%
No Recuento 36 38 74
% de Paso del tiempo lento
76,6% 71,7% 74,0%
Total Recuento 47 53 100
% de Paso del tiempo lento
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 288. Diferencias segun el paso del tiempo lento y tener pensamientos autoliticos.
Paso del tiempo lento Total
Si No Si
Pensamientos autoliticos  Si Recuento 1 0 1
% de Paso del tiempo lento
2,1% ,0% 1,0%
No Recuento 26 53 99
% de Paso del tiempo lento
97,9% 100,0% 99,0%
Total Recuento 47 53 100
% de Paso del tiempo lento
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 289. Diferencias segln el paso del tiempo lento y la pérdida de control.
Paso del tiempo lento Total
Si No Si
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Perdida de Nada Recuento 8 6 14
control
% de Paso del tiempo lento
27,6% 16,2% 21,2%
Poca Recuento 5 7 12
% de Paso del tiempo lento
17,2% 18,9% 18,2%
Moderada Recuento 4 5 9
% de Paso del tiempo lento
13,8% 13,5% 13,6%
Bastante Recuento 3 8 11
% de Paso del tiempo lento
10,3% 21,6% 16,7%
Mucha Recuento 9 1 20
% de Paso del tiempo lento
31,0% 29,7% 30,3%
Total Recuento 29 37 66
% de Paso del tiempo lento
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 290. Diferencias segln el paso del tiempo lento y tener paso del tiempo lento.
Paso del tiempo lento Total
Si No Si
Pérdida de control No Recuento 13 13 26
% de Paso del tiempo lento
44,8% 35,1% 39,4%
Si Recuento 16 24 40
% de Paso del tiempo lento
55,2% 64,9% 60,6%
Total Recuento 29 37 66
% de Paso del tiempo lento
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 291. Diferencias segun el paso del tiempo lento y causas del paso del tiempo lento.
Paso del
tiempo lento Total
Si Si
Causa paso del  No causa Recuento 19 19
tiempo lento
% de Paso del tiempo lento
40,4% 40,4%
Sintomas Recuento 12 12
% de Paso del tiempo lento
25,5% 25,5%
Aburrimiento Recuento 9 9
% de Paso del tiempo lento
19,1% 19,1%
Pérdida de autonomia Recuento 5 5
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% de Paso del tiempo lento
10,6% 10,6%
Duelo patoldgico Recuento > 2
% de Paso del tiempo lento
4,3% 4,3%
Total Recuento 47 47
% de Paso del tiempo lento
100,0% 100,0%
Tabla 292. Diferencias segln el paso del tiempo lento y tipo de preocupaciones del DME.
Paso del tiempo lento Total
Si No Si
Indicar preocupaciones Econémicas Recuento 21 31 52
% de Paso del tiempo lento
46,7% 62,0% 54,7%
Familiares Recuento 21 19 40
% de Paso del tiempo lento
46,7% 38,0% 42,1%
Emocionales Recuento 2 0 2
% de Paso del tiempo lento
4,4% ,0% 2,1%
Sométicas Recuento 1 0 1
% de Paso del tiempo lento
2,2% ,0% 1,1%
Total Recuento 45 50 o5
% de Paso del tiempo lento
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 293. Diferencias segln el paso del tiempo lento y tipos de signos de malestar del DME.
Paso del tiempo lento Total
Si No Si
Indicar signos de Faciales Recuento 30 29 59
malestar
% de Paso del tiempo lento
96,8% 85,3% 90,8%
Aislamiento Recuento 1 5 6
% de Paso del tiempo lento
3,2% 14,7% 9,2%
Total Recuento 31 34 65
% de Paso del tiempo lento
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 294. Diferencias segln el paso del tiempo lento y fases psicoemocionales.
Paso del tiempo lento Total
Si No Si
Kluber Ross  Negacion Recuento 3 7 10
% de Paso del tiempo lento
6,4% 13,2% 10,0%
Ira Recuento 3 1 2




TABLAS Y FIGURAS

% de Paso del tiempo lento

6,4% 1,9% 4,0%

Aceptacion Recuento 21 31 52
% de Paso del tiempo lento

44,7% 58,5% 52,0%

Depresion Recuento 15 12 27
% de Paso del tiempo lento

31,9% 22,6% 27,0%

Negociacion Recuento 3 > 5
% de Paso del tiempo lento

6,4% 3,8% 5,0%

Esperanza Recuento 2 0 2
% de Paso del tiempo lento

4,3% ,0% 2,0%

Total Recuento 47 53 100
% de Paso del tiempo lento

100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 295. Diferencias segln el paso del tiempo lento e intensidad del miedo a la muerte segin EVA.

Paso del tiempo lento Total
Si No Si

EVAmiedo 0 Recuento 5 4 9
% de Paso del tiempo lento

31,3% 19,0% 24,3%

2 Recuento 2 1 3
% de Paso del tiempo lento

12,5% 4,8% 8,1%

4 Recuento 1 0 1
% de Paso del tiempo lento

6,3% 0% 2,7%

5 Recuento 1 7 8
% de Paso del tiempo lento

6,3% 33,3% 21,6%

6 Recuento 3 3 6
% de Paso del tiempo lento

18,8% 14,3% 16,2%

7 Recuento 0 4 2
% de Paso del tiempo lento

,0% 19,0% 10,8%

8 Recuento 4 1 5
% de Paso del tiempo lento

25,0% 4,8% 13,5%

10 Recuento 0 1 1
% de Paso del tiempo lento

,0% 4,8% 2,7%

Total Recuento 16 21 37
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% de Paso del tiempo lento
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 296. Diferencias segln coste de adaptacion y sufrimiento categorizado segun herramienta PRISM preintervencién.
PACIS Total
Si No Si
PRISM - categorizado  Sufrimiento bajo Recuento 18 6 2u
(preintervencion)
% de PACIS 22,0% 33,3% 24,0%
Sufrimiento medio Recuento 35 10 45
% de PACIS 42,7% 55,6% 45,0%
Sufrimiento alto Recuento 29 > 31
% de PACIS 35,4% 11,1% 31,0%
Total Recuento 82 18 100
% de PACIS 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 297. Diferencias segln coste de adaptacion y sufrimiento categorizado segun herramienta PRISM postintervencion.
PACIS Total
Si No Si
ERISM _,categorizado (post-  Sufrimiento bajo Recuento 18 6 2a
intervencion)
% de PACIS 22,0% 33,3% 24,0%
Sufrimiento medio Recuento 54 12 66
% de PACIS 65,9% 66,7% 66,00
Sufrimiento alto Recuento 10 0 10
% de PACIS 12,2% 0% 10,0%
Total Recuento 82 18 100
% de PACIS 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 298. Diferencias segln coste de adaptacion y fases psicoemocionales categorizadas.
PACIS Total
Si No Si
(K/-l\légzzacién) Ross  Si Recuento 20 12 52
% de PACIS 48,8% 66,7% 52,0%
No Recuento 42 6 48
% de PACIS 51,2% 33,3% 48,0%
Total Recuento 82 18 100
% de PACIS 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 299. Diferencias seglin coste de adaptacion y tener preocupaciones en el DME.
PACIS Total
Si No Si
Preocupaciones Si Recuento 77 18 o5
% de PACIS 93,9% 100,0% 95,0%
No Recuento 5 0 5
% de PACIS 6.1% 0% 5.0%
Total Recuento 82 18 100
% de PACIS 100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 300. Diferencias segln coste de adaptacién y el sindrome de desmoralizacion.
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PACIS Total
Si No Si
SINDROME i DE Si Recuento 3 1 2
DESMORALIZACION
% de PACIS 3.7% 5.6% 4.0%
No Recuento 79 17 96
% de PACIS 96,3% 94,4% 96,0%
Total Recuento 82 18 100
% de PACIS 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 301. Diferencias segln coste de adaptacién ypensar en la muerte.
PACIS Total
Si No Si
I}f’nisgrst: en la Si Recuento 60 12 72
% de PACIS 73.2% 66,7% 72,0%
No Recuento 22 6 28
% de PACIS 26,8% 33,3% 28,0%
Total Recuento 82 18 100
% de PACIS 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 302. Diferencias segln coste de adaptacion ytener miedo a la muerte.
PACIS Total
Si No Si
Tiene miedo Si Recuento 20 6 26
% de PACIS 24,4% 33,3% 26,0%
No Recuento 62 12 74
% de PACIS 75,6% 66,7% 74,0%
Total Recuento 82 18 100
% de PACIS 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 303. Diferencias segln coste de adaptacidn y tener pensamientos autoliticos.
PACIS Total
Si No Si
Pensamientos autoliticos ~ Si Recuento 1 0 1
% de PACIS 1.2% 0% 1,0%
No Recuento 81 18 99
% de PACIS 98,8% 100,0% 99,0%
Total Recuento 82 18 100
% de PACIS 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 304. Diferencias segln coste de adaptacién y la pérdida de control.
PACIS Total
Si No Si
s;:?rlgla de Nada Recuento 1 3 14
% de PACIS 21,2% 21,4% 21,2%
Poca Recuento 10 2 12
% de PACIS 10,2% 14,3% 18,2%
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Moderada Recuento 7 > 9
% de PACIS 13,5% 14,3% 13,6%
Bastante Recuento 8 3 11
% de PACIS 15,4% 21,4% 16,7%
Mucha Recuento 16 4 20
% de PACIS 30,8% 28,6% 30,3%
Total Recuento 52 14 66
% de PACIS 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 305. Diferencias segln coste de adaptacion y tener pérdida de control.
PACIS Total
Si No Si
Pérdida de control ,00 Recuento 21 5 26
% de PACIS 40,4% 35,7% 39,4%
Si Recuento 31 9 40
% de PACIS 59,6% 64,3% 60,6%
Total Recuento 50 14 66
% de PACIS 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 306. Diferencias segln coste de adaptacion y las causas del tiempo lento.
PACIS Total
Si No Si
:ileanlflz’a i);stg del  No causa Recuento 19 o 19
% de PACIS 43.2% 0% 40,4%
Sintomas Recuento 1 1 12
% de PACIS 25,0% 33,3% 25,5%
Aburrimiento Recuento 8 1 9
% de PACIS 18.2% 33,3% 10,1%
Pérdida de autonomia Recuento 4 1 5
% de PACIS 9.1% 33,3% 10,6%
Duelo patoldgico Recuento 2 o 2
% de PACIS 45% 0% 4.3%
Total Recuento 44 3 47
% de PACIS 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 307. Diferencias seglin coste de adaptacion y tipo de preocupaciones del DME.
PACIS Total
Si No Si
Indicar preocupaciones Econémicas Recuento 44 8 52
% de PACIS 57,1% 44,4% 54,7%
Familiares Recuento 30 10 40
% de PACIS 39,0% 55,6% 42,1%
Emocionales Recuento 2 0 2
% de PACIS 2.6% 0% 2.1%
Sométicas Recuento 1 0 1
% de PACIS 1.3% 0% 1.1%
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Total Recuento 77 18 95
0,
% de PACIS 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 308. Diferencias seglin coste de adaptacion y tipos de signos de malestar del DME.
PACIS Total
Si No Si
Indicar signos de Faciales Recuento 53 6 59
malestar
% de PACIS 93,0% 75,0% 90,8%
Aislamiento Recuento 4 2 6
0
% de PACIS 7,0% 25,0% 9,2%
Total Recuento 57 8 65
0
% de PACIS 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 309. Diferrencias segun las fases psicoemocionales categorizadas y el sufrimiento categorizado segln la herramienta PRISM
reintervencion.
Kluber Ross (Aceptacién) Total
Si No Si
PRISM  categorizado  (post-  Sufrimiento bajo Recuento
: > 17 7 24
intervencion)
% de Kluber
Ross - 32,7% 14,6% 24,0%
(Aceptacién)
Sufrimiento medio Recuento 31 35 66
% de Kluber
Ross 59,6% 72,9% 66,0%
(Aceptacion)
Sufrimiento alto Recuento 4 6 10
% de Kluber
Ross 7,7% 12,5% 10,0%
(Aceptacion)
Total Recuento 52 48 100
% de Kluber
Ross 100,0% 100,0% 100,0%
(Aceptacion)
Tabla 310. Diferencias segun fases psicoemocionales y el paso del tiempo lento.
Kluber Ross (Aceptacién) Total
Si No Si
Paso del tiempo lento Si Recuento 21 26 47
% de Kluber Ross (Aceptacion)
40,4% 54,2% 47,0%
No Recuento a1 22 53
% de Kluber Ross (Aceptacion)
59,6% 45,8% 53,0%
Total Recuento 52 48 100
% de Kluber Ross (Aceptacion)
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 311. Diferencias segln fases psicoemocionales y dificultad de adaptacién a la enfermedad, PACIS.
Kluber Ross (Aceptacién) Total
Si No Si
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PACIS Si Recuento 40 42 82
% de Kluber Ross (Aceptacion)
76,9% 87,5% 82,0%
No Recuento 12 6 18
% de Kluber Ross (Aceptacion)
23,1% 12,5% 18,0%
Total Recuento 50 48 100
% de Kluber Ross (Aceptacion)
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 312. Diferencias segln fases psicoemocionales y sufrimiento categorizado segtn el DME.
Kluber Ross (Aceptacién) Total
Si No Si
DME categorizado Sufrimiento leve Recuento 40 37 77
% de Kluber Ross
(Aceptacion) 76.9% 771% 77.0%
Sufrimiento moderado-intenso Recuento 12 11 23
% de Kluber Ross
(Aceptacion) 231% 22,9% 23,0%
Total Recuento 52 48 100
% de Kluber Ross
(Aceptacion) 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 313. Diferencias segln fases psicoemocionales y preocupaciones en el DME.
Kluber Ross (Aceptacién) Total
Si No Si
Preocupaciones Si Recuento 28 47 05
% de Kluber Ross (Aceptacion)
92,3% 97,9% 95,0%
No Recuento 4 1 5
% de Kluber Ross (Aceptacion)
7,7% 2,1% 5,0%
Total Recuento 52 48 100
% de Kluber Ross (Aceptacion)
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 314. Diferencias segtn fases psicoemocionales y el sindrome de desmoralizacion.
Kluber Ross (Aceptacion) Total
Si No Si
SINDROME DE Si Recuento 1 3 2
DESMORALIZACION
% de Kluber Ross (Aceptacion)
1,9% 6,3% 4,0%
No Recuento 51 45 96
% de Kluber Ross (Aceptacion)
98,1% 93,8% 96,0%
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Total Recuento
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52 48 100
% de Kluber Ross (Aceptacion)
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 315. Diferencias segtn fases psicoemocionales y pensamientos autoliticos.
Kluber Ross (Aceptacion) Total
Si No Si
Pensamientos autoliticos ~ Si Recuento o 1 1
% de Kluber Ross (Aceptacion)
,0% 2,1% 1,0%
No Recuento 52 47 99
% de Kluber Ross (Aceptacion)
100,0% 97,9% 99,0%
Total Recuento 50 48 100
% de Kluber Ross (Aceptacion)
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 316. Diferencias segun fases psicoemocionales y pérdida de control.
Kluber Ross (Aceptacién) Total
Si No Si
Pérdida de control ,00 Recuento 21 5 26
% de Kluber Ross (Aceptacion)
46,7% 23,8% 39,4%
Si Recuento 24 16 40
% de Kluber Ross (Aceptacion)
53,3% 76,2% 60,6%
Total Recuento 45 21 66
% de Kluber Ross (Aceptacion)
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 317. Diferencias segun fases psicoemocionales y causa del paso del tiempo lento.
Kluber Ross (Aceptacion) Total
Si No Si
Causa paso del  No causa Recuento 5 14 19
tiempo lento
% de Kluber Ross
(Aceptacion) 23,8% 53,8% 40,4%
Sintomas Recuento 5 7 12
% de Kluber Ross
(Aceptacion) 23,8% 26,9% 25,5%
Aburrimiento Recuento 5 4 9
% de Kluber Ross
(Aceptacion) 23,8% 15,4% 19,1%
Pérdida de autonomia Recuento 4 1 5
% de Kluber Ross
(Aceptacion) 19,0% 3,8% 10,6%
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Duelo patoldgico Recuento 2 0 2
% de Kluber Ross
(Aceptacion) 9,5% 0% 4,3%
Total Recuento 21 26 47
% de Kluber Ross
(Aceptacion) 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 318. Diferencias segun fases psicoemocionales y tipo de preocupaciones del DME.
Kluber Ross (Aceptacién) Total
Si No Si
Indicar preocupaciones Econémicas Recuento 26 26 52
% de Kluber Ross
(Aceptacion) 54,2% 55,3% 54,7%
Familiares Recuento 22 18 40
% de Kluber Ross
(Aceptacion) 45,8% 38,3% 42,1%
Emocionales Recuento 0 2 2
% de Kluber Ross
(Aceptacion) 0% 4,3% 2.1%
Somaticas Recuento 0 1 1
% de Kluber Ross
(Aceptacion) ,0% 2,1% 1,1%
Total Recuento 48 47 95
% de Kluber Ross
(Aceptacion) 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 319 Diferencias segun fases psicoemocionales y tipos de signos de malestar del DME.
Kluber Ross (Aceptacion) Total
Si No Si
Indicar  signos  de Faciales Recuento
malestar 22 87 59
% de Kluber Ross (Aceptacion)
91,7% 90,2% 90,8%
Aislamiento Recuento 2 4 6
% de Kluber Ross (Aceptacion)
8,3% 9,8% 9,2%
Total Recuento 24 41 65
% de Kluber Ross (Aceptacion)
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 320. Diferencias segun el DME categorizado y el sufrimiento categorizado segun herramienta PRISM preintervencion.
Tabla de contingencia
DME categorizado Total
Sufrimiento
Sufrimiento moderado- Sufrimiento
leve intenso leve
PRISM categorizado  Sufrimiento bajo Recuento 21 3 24

(preintervencion)
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% de DME categorizado 27.3% 13,0% 24,0%
Sufrimiento medio Recuento 35 10 45
% de DME categorizado 455% 43.5% 45.0%
Sufrimiento alto Recuento 21 10 31
% de DME categorizado 27.3% 43.5% 31,0%
Total Recuento 77 23 100
% de DME categorizado 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 321. Diferencias segtn el DME categorizado y paso del tiempo lento.
DME categorizado Total
Sufrimiento
Sufrimiento moderado- Sufrimiento
leve intenso leve
Paso del tiempo lento Recuento 33 14 47
% de DME categorizado 42,9% 60,9% 47.0%
Recuento 44 9 53
% de DME categorizado 57.1% 39.1% 53,0%
Total Recuento 77 23 100
% de DME categorizado 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 322. Diferencias segtin el DME categorizado y fases psicoemocionales categorizadas.
DME categorizado Total
Sufrimiento
Sufrimiento moderado- Sufrimiento
leve intenso leve
E(Altél;z:adén) Ross Recuento 40 12 50
% de DME categorizado 51,9% 52.20 52.0%
Recuento 37 11 48
% de DME categorizado 481% 47.8% 48,0%
Total Recuento 77 23 100
% de DME categorizado 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 323. Diferencias segtin el DME categorizado y preocupaciones del DME.
DME categorizado Total
Sufrimiento
Sufrimiento moderado- Sufrimiento
leve intenso leve
Preocupaciones Recuento 74 21 o5
% de DME categorizado 96,1% 91,3% 95,0%
Recuento 3 P 5
% de DME categorizado 3.9% 8.7% 5.0%
Total Recuento 77 23 100
% de DME categorizado 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 324. Diferencias seguin el DME categorizado y signos de malestar del DME.
DME categorizado Total
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Sufrimiento
Sufrimiento moderado- Sufrimiento
leve intenso leve
Signos de Si Recuento 48 17 65
malestar
o )
% de DME categorizado 62,3% 73,9% 65,0%
No Recuento 29 6 35
o )
% de DME categorizado 37.7% 26,1% 35.0%
Total Recuento 77 23 100
o )
% de DME categorizado 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 325. Diferencias segtin el DME categorizado y pensar en la muerte.
DME categorizado Total
Sufrimiento
Sufrimiento moderado- Sufrimiento
leve intenso leve
Piensa en la Si Recuento 54 18 72
muerte
o .
% de DME categorizado 70,1% 78.3% 72.0%
No Recuento 23 5 28
o .
% de DME categorizado 29.9% 21,7% 28.0%
Total Recuento 77 23 100
o -
% de DME categorizado 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 326. Diferencias segin el DME categorizado y tener miedo a la muerte.
DME categorizado Total
Sufrimiento
Sufrimiento moderado- Sufrimiento
leve intenso leve
Tiene miedo Si Recuento 18 8 26
o .
% de DME categorizado 23.4% 34.8% 26,0%
No Recuento 59 15 74
o ’
% de DME categorizado 76,6% 65,2% 74,0%
Total Recuento 77 23 100
o ’
% de DME categorizado 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 327. Diferencias segtn el DME categorizado y tener pensamientos autoliticos.
DME categorizado Total
Sufrimiento
Sufrimiento moderado- Sufrimiento
leve intenso leve
Pensamientos autoliticos ~ Si Recuento 0 1 1
o -
% de DME categorizado 0% 4,3% 1,0%
No Recuento 77 2 99
o -
% de DME categorizado 100,0% 95,7% 99,0%
Total Recuento 77 23 100
o .
% de DME categorizado 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 328. Diferencias segun el DME categorizado y pérdida de control.
DME categorizado Total
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Sufrimiento
Sufrimiento moderado- Sufrimiento
leve intenso leve
Perdida de Nada Recuento 1 3 14
control
% de DME categorizado 23.4% 15.8% 21.2%
Poca Recuento 7 5 12
% de DME categorizado 14.9% 26.3% 18.2%
Moderada Recuento 7 2 9
% de DME categorizado 14.9% 10.5% 13.6%
Bastante Recuento 10 1 11
% de DME categorizado 21.3% 5 3% 16.7%
Mucha Recuento 12 8 20
% de DME categorizado 25 5% 42.1% 30.3%
Total Recuento 47 19 66
% de DME categorizado 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 329. Diferencias segin el DME categorizado y tener pérdida de control.
DME categorizado Total
Sufrimiento
Sufrimiento moderado- Sufrimiento
leve intenso leve
Pérdida de control No Recuento 18 8 26
% de DME categorizado 38.3% 42.1% 39 4%
Si Recuento 29 11 40
% de DME categorizado 61.7% 57.9% 60.6%
Total Recuento 47 19 66
% de DME categorizado 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 330. Diferencias segin el DME categorizado y causas del paso del tiempo lento.
DME categorizado Total
Sufrimiento
Sufrimiento moderado- Sufrimiento
leve intenso leve
Causa paso del  No causa Recuento 14 5 19
tiempo lento
% de DME categorizado 42 4% 35.7% £0.4%
Sintomas Recuento 9 3 12
% de DME categorizado 27.3% 21.4% 25 5%
Aburrimiento Recuento 6 3 9
% de DME categorizado 18.2% 21.4% 19.1%
Pérdida de autonomia Recuento 4 1 5
% de DME categorizado 12.1% 71% 10.6%
Duelo patoldgico Recuento o 2 2
% de DME categorizado 0% 14.3% 4.3%
Total Recuento 33 14 47
% de DME categorizado 100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 331. Diferencias segun el DME categorizado y tipo de signos de malestar del DME.
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DME categorizado Total
Sufrimiento
Sufrimiento moderado- Sufrimiento
leve intenso leve
Indicar signos de Faciales Recuento 23 16 59
malestar
% de DME categorizado 89.6% 94.1% 90,8%
Aislamiento Recuento 5 1 6
% de DME categorizado 10,4% 5.9% 9.2%
Total Recuento 28 17 65
% de DME categorizado 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 332. Diferencias segin el DME categorizado y fases psicoemocionales.
DME categorizado Total
Sufrimiento Sufrimiento Sufrimiento
leve moderado-intenso leve
Kluber Ross  Negacién Recuento 7 3 10
% de DME categorizado 9.1% 13.0% 10,0%
Ira Recuento 4 0 4
% de DME categorizado 520 0% 4.0%
Aceptacion Recuento 40 12 50
% de DME categorizado 51,9% 5220 52.0%
Depresién Recuento 21 6 27
% de DME categorizado 27.3% 26.1% 27.0%
Negociacion Recuento 3 2 5
% de DME categorizado 3.9% 8.7% 5.0%
Esperanza Recuento 2 0 2
% de DME categorizado 2.6% 0% 2.0%
Total Recuento 77 23 100
% de DME categorizado 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 333. Diferencias segun el DME categorizado e intensidad de miedo a la muerte segun EVA.
DME categorizado Total
Sufrimiento
Sufrimiento moderado- Sufrimiento
leve intenso leve
EVAmiedo 0 Recuento 8 1 9
% de DME categorizado 29,6% 10,0% 24,3%
2 Recuento 1 P 3
% de DME categorizado 37% 20,0% 8.1%
4 Recuento o 1 1
% de DME categorizado 0% 10,0% 27%
5 Recuento 4 2 8
% de DME categorizado 14.8% 40,0% 21.6%
6 Recuento 6 o 6
% de DME categorizado 22.2% 0% 16,2%
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7 Recuento 4 o 4
o )
% de DME categorizado 14,8% 0% 10,8%
8 Recuento 3 2 5
o )
% de DME categorizado 11,1% 20,0% 13.5%
10 Recuento 1 o 1
o )
% de DME categorizado 3.7% 0% 2.7%
Total Recuento 27 10 37
o )
% de DME categorizado 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 334. Diferencias segun las preocupaciones del DME y sufrimiento categorizado segln la herramienta PRISM preintervencion.
Preocupaciones Total
Si No Si
PRISM categorizado  Sufrimiento bajo Recuento
X ” 23 1 24
(preintervencion)
0
% _ de 24.2% 20,0% 24,0%
Preocupaciones
Sufrimiento medio Recuento a2 3 45
0
% _ de 44.2% 60,0% 45,0%
Preocupaciones
Sufrimiento alto Recuento 30 1 31
% de 0/ 0, 0,
Preocupaciones 31,6% 20,0% 31,0%
Total Recuento 95 5 100
0
% _ de 100,0% 100,0% 100,0%
Preocupaciones
Tabla 335. Diferencias segun las preocupaciones del DME y sufrimiento categorizado segin herramienta PRIMS postintervencion.
Preocupaciones Total
Si No Si
PRISM  categorizado  (post-  Sufrimiento bajo Recuento
; > 23 1 24
intervencion)
% de o o o
Preocupaciones 24,2% 20,0% 24,0%
Sufrimiento medio Recuento 63 3 66
% de 0, 0, 0,
Preocupaciones 66,3% 60,0% 66,0%
Sufrimiento alto Recuento 9 1 10
0
% _ de 9,5% 20,0% 10,0%
Preocupaciones
Total Recuento 95 5 100
% de o o o
Preocupaciones 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 336. Diferencias segun las preocupaciones del DME y estar deprimido en el tltimo mes.
Preocupaciones Total
Si No Si
Deprimido en el dUltimo  Si Recuento
mes 55 1 56
o .
% de Preocupaciones 57,9% 20,0% 56,0%
No Recuento 40 4 44
o .
% de Preocupaciones 42.1% 80,0% 44.0%
Total Recuento 95 5 100
o .
% de Preocupaciones 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 337. Diferencias segun las preocupaciones del DME y el paso del tiempo lento.
Preocupaciones Total
Si No Si
Paso del tiempo lento Si Recuento 45 2 47
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47,4% 40,0% 47,0%
No Recuento 50 3 53
o -
% de Preocupaciones 52,6% 60,0% 53,0%
Total Recuento 95 5 100
o -
% de Preocupaciones 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 338. Diferencias segun las preocupaciones del DME y la dificultad de adaptacion a la enfermedad segiin PACIS.
Preocupaciones Total
Si No Si
PACIS Si Recuento 77 5 82
o -
% de Preocupaciones 81,1% 100,0% 82,0%
No Recuento 18 o 18
o .
% de Preocupaciones 18,9% 0% 18,0%
Total Recuento 95 5 100
o .
% de Preocupaciones 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 339. Diferencias segtn las preocupaciones del DME y fases psicoemocionales categorizadas.
Preocupaciones Total
Si No Si
Kluber B Ross  Si Recuento 48 4 50
(Aceptacion)
o .
% de Preocupaciones 50.5% 80,0% 52,0%
No Recuento 47 1 48
o .
% de Preocupaciones 49,5% 20,0% 48.0%
Total Recuento 95 5 100
o .
% de Preocupaciones 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 340. Diferencias segun las preocupaciones del DME y el DME categorizado.
Preocupaciones Total
Si No Si
DME categorizado Sufrimiento leve Recuento 74 3 77
% de 0/ 0/ 0,
Preocupaciones 77.9% 60,0% 77.0%
Sufrimiento moderado-intenso Recuento 21 2 23
% de
Preocupaciones 22,1% 40,0% 23,0%
Total Recuento 95 5 100
% de 0/ 0/ 0,
Preocupaciones 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 341. Diferencias segun las preocupaciones del DME y el sindrome de desmoralizacion.
Preocupaciones Total
Si No Si
SINDROME DE Si Recuento 4 0 4
DESMORALIZACION
o )
% de Preocupaciones 4.2% 0% 4,0%
No Recuento a1 5 9%
o .
% de Preocupaciones 95.8% 100,0% 96,0%
Total Recuento 95 5 100
o .
% de Preocupaciones 100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 342. Diferencias segun las preocupaciones del DME y pensar en la muerte.

465




TABLAS Y FIGURAS

Preocupaciones Total
Si No Si
23232 en la Si Recuento 68 4 72
% de Preocupaciones 71,6% 80,0% 72.0%
No Recuento 27 1 28
% de Preocupaciones 28,4% 20,0% 28,0%
Total Recuento 95 5 100
% de Preocupaciones 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 343. Diferencias segun las preocupaciones del DME y tener miedo.
Preocupaciones Total
Si No Si
Tiene miedo Si Recuento 26 0 26
% de Preocupaciones 27.4% 0% 26,0%
No Recuento 69 5 74
% de Preocupaciones 72.6% 100,0% 74.0%
Total Recuento 95 5 100
% de Preocupaciones 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 344. Diferencias segun las preocupaciones del DME y pensamientos autoliticos.
Preocupaciones Total
Si No Si
Pensamientos autoliticos ~ Si Recuento 1 0 1
% de Preocupaciones 1.1% 0% 1,0%
No Recuento 94 5 99
% de Preocupaciones 98.9% 100,0% 99,0%
Total Recuento 95 5 100
% de Preocupaciones 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 345. Diferencias segun las preocupaciones del DME y la pérdida de control.
Preocupaciones Total
Si No Si
E:r:?rlgla de Nada Recuento 14 0 14
% de Preocupaciones 22.2% 0% 21,2%
Poca Recuento 12 0 12
% de Preocupaciones 19.0% 0% 18,2%
Moderada Recuento 8 1 9
% de Preocupaciones 12,7% 33.3% 13,6%
Bastante Recuento 1 o 1
% de Preocupaciones 17.5% 0% 16,7%
Mucha Recuento 18 2 20
% de Preocupaciones 28,6% 66,7% 30,3%
Total Recuento 63 3 66
% de Preocupaciones 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 346. Diferencias segtn las preocupaciones del DME y tener pérdida de control.
Preocupaciones Total
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Si No Si
Pérdida de control No Recuento 26 o 26
% de Preocupaciones 41.3% 0% 39.4%
Si Recuento 37 3 20
% de Preocupaciones 58.7% 100,0% 60,6%
Total Recuento 63 3 66
% de Preocupaciones 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 347. Diferencias segun las preocupaciones del DME y las causas del paso del tiempo lento.
Preocupaciones Total
Si No Si
g:;;z; F;Stg del  No causa Recuento 19 o 19
% de Preocupaciones 42.2% 0% 40.4%
Sintomas Recuento 12 o 12
% de Preocupaciones 26,7% 0% 25.5%
Aburrimiento Recuento 7 2 9
% de Preocupaciones 15.6% 100,0% 19.1%
Pérdida de autonomia Recuento 5 0 5
% de Preocupaciones 11,1% 0% 10,6%
Duelo patolégico Recuento 2 0 2
% de Preocupaciones 4.4% 0% 4,3%
Total Recuento 45 2 47
% de Preocupaciones 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 348 Diferencias segun las preocupaciones del DME vy tipos de signos de malestar emocional segtin DME.
Preocupaciones Total
Si No Si
mg;gz{ar signos de Faciales Recuento 58 1 59
% de Preocupaciones 90,6% 100,0% 90,8%
Aislamiento Recuento 6 0 6
% de Preocupaciones 9.4% 0% 9.2%
Total Recuento 64 1 65
% de Preocupaciones 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 349 Diferencias segun las preocupaciones del DME vy las fases psicoemocionales.
Preocupaciones Total
Si No Si
Kluber Ross  Negacion Recuento 10 0 10
% de Preocupaciones 10,5% 0% 10,0%
Ira Recuento 3 1 2
% de Preocupaciones 3.20 20,0% 4,0%
Aceptacion Recuento 48 4 52
% de Preocupaciones 50,5% 80,0% 52,0%
Depresién Recuento 27 0 27
% de Preocupaciones 28,4% 0% 27.0%
Negociacion Recuento 5 o 5
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5,3% ,0% 5,0%
Esperanza Recuento 2 o 2
% de Preocupaciones 2.1% 0% 2.0%
Total Recuento 95 5 100
% de Preocupaciones 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 350. Diferencias segln los signos de malestar del DME y el paso del tiempo lento.
Signos de malestar Total
Si No Si
Paso del tiempo lento Si Recuento 31 16 47
% de Signos de malestar 47.7% 45.7% 47.0%
No Recuento 34 19 53
% de Signos de malestar 52.3% 54,3% 53,0%
Total Recuento 65 35 100
% de Signos de malestar 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 351. Diferencias segun los signos de malestar del DME y el DME categorizado.
Signos de malestar Total
Si No Si
DME categorizado Sufrimiento leve Recuento 48 29 77
:ﬁalggars‘gms de 73,8% 82,9% 77,0%
Sufrimiento moderado-intenso Recuento 17 6 23
% de Signos de
malestar 26,2% 17,1% 23,0%
Total Recuento 65 35 100
% de Sonos de 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 352. Diferencias segun los signos de malestar del DME vy el sindrome de desmoralizacion.
Signos de malestar Total
Si No Si
INDICE DE DESMORALIZACION Si Recuento 4 0 4
% de Signos de malestar 6.2% 0% 4,0%
No Recuento 61 35 96
% de Signos de malestar 93.8% 100,0% 96,0%
Total Recuento 65 35 100
% de Signos de malestar 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 353. Diferencias segun los signos de malestar del DME y los pensamientos autoliticos.
Signos de malestar Total
Si No Si
Pensamientos autoliticos ~ Si Recuento 1 0 1
% de Signos de malestar 1.5% 0% 1.0%
No Recuento 64 35 99
% de Signos de malestar 98.5% 100,0% 99,0%
Total Recuento 65 35 100
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Tabla 354. Diferencias segun los signos de malestar del DME y la pérdida de control.
Signos de malestar Total
Si No Si
Perdida de Nada Recuento 7 7 14
control
% de Signos de malestar 17.5% 26,9% 21.2%
Poca Recuento 9 3 12
% de Signos de malestar 22.5% 11,5% 18,2%
Moderada Recuento 6 3 9
% de Signos de malestar 15,0% 11,5% 13,6%
Bastante Recuento 6 5 11
% de Signos de malestar 15.0% 19.2% 16,7%
Mucha Recuento 12 8 20
% de Signos de malestar 30,0% 30.8% 30.3%
Total Recuento 40 26 66
% de Signos de malestar 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 355. Diferencias segtn los signos de malestar del DME vy la pérdida de control.
Signos de malestar Total
Si No Si
Pérdida de control ,00 Recuento 16 10 26
% de Signos de malestar 40,0% 38.5% 39.4%
Si Recuento 2a 16 40
% de Signos de malestar 60,0% 61,5% 60,6%
Total Recuento 40 26 66
% de Signos de malestar 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 356. Diferencias segtn los signos de malestar del DME y causa de tiempo lento.
Signos de malestar Total
Si No Si
tCi:;;a; {ﬁ]stg del  No causa Recuento 13 6 19
% de Signos de malestar 41,9% 37.5% 40.4%
Sintomas Recuento 8 4 12
% de Signos de malestar 25,8% 25,0% 25,5%
Aburrimiento Recuento 5 4 9
% de Signos de malestar 16,1% 25.0% 19.1%
Pérdida de autonomia Recuento 3 2 5
% de Signos de malestar 9.7% 12.5% 10,6%
Duelo patoldgico Recuento 2 o 2
% de Signos de malestar 6.5% 0% 43%
Total Recuento 31 16 47
% de Signos de malestar 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 357. Diferencias segun los signos de malestar del DME vy tipo de preocupaciones del DME.
Signos de malestar Total
Si No Si
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Indicar preocupaciones Econémicas Recuento 37 15 52
% de Signos de malestar 57.8% 48.4% 54,7%
Familiares Recuento 24 16 20
% de Signos de malestar 37.5% 51.6% 42.1%
Emocionales Recuento 2 o 2
% de Signos de malestar 3.1% 0% 2.1%
Somaticas Recuento 1 0 1
% de Signos de malestar 1.6% 0% 1.1%
Total Recuento 64 31 05
% de Signos de malestar 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 358. Diferencias segtn los signos de malestar del DME y tipo de signos de malestar del DME.
Signos de malestar
Si
lmnglig:trar signos de Faciales Recuento 59 59
% de Signos de malestar 90.8% 90,8%
Aislamiento Recuento 6 6
% de Signos de malestar 9.2% 9.2%
Total Recuento 65 65
% de Signos de malestar 100,0% 100,0%
Tabla 359. Diferencias segun los signos de malestar del DME Y dificultad de adaptacién a la enfermedad segtn PACIS.
Piensa en la muerte Total
Si No Si
PACIS Si Recuento 60 22 82
% de Piensa en la muerte 83.3% 78,6% 82,0%
No Recuento 12 6 18
% de Piensa en la muerte 16,7% 21,4% 18,0%
Total Recuento 72 28 100
% de Piensa en la muerte 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 360. Diferencias segin pensar en la muerte y el DME categorizado.
Piensa en la muerte Total
Si No Si
DME categorizado Sufrimiento leve Recuento 54 23 77
% de Piensa en la 75,0% 82,1% 77,0%
Sufrimiento moderado-intenso Recuento 18 5 23
% de Piensa en la
muerte 25,0% 17,9% 23,0%
Total Recuento 72 28 100
% de Piensa en la 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 361. Diferencias segtin pensar en la muerte y las preocupaciones del DME.
Piensa en la muerte Total
Si No Si
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Preocupaciones Si Recuento 68 27 05
% de Piensa en la muerte 94.4% 96.4% 95,0%
No Recuento 4 1 5
% de Piensa en la muerte 5.6% 3.6% 5.0%
Total Recuento 72 28 100
% de Piensa en la muerte 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 362. Diferencias segin pensar en la muerte y el sindrome de desmoralizacion.
Piensa en la muerte Total
Si No Si
SINDROME ) DE Si Recuento 4 o 2
DESMORALIZACION
% de Piensa en la muerte 56% 0% 4.0%
No Recuento 68 28 96
% de Piensa en la muerte 04.4% 100,0% 96,0%
Total Recuento 72 28 100
% de Piensa en la muerte 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 363. Diferencias segin pensar en la muerte y pensamientos autoliticos.
Piensa en la muerte Total
Si No Si
Pensamientos autoliticos ~ Si Recuento 1 0 1
% de Piensa en la muerte 1.4% 0% 1.0%
No Recuento 71 28 99
% de Piensa en la muerte 98.6% 100,0% 99,0%
Total Recuento 72 28 100
% de Piensa en la muerte 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 364. Diferencias segln pensar en la muerte y causas del paso del tiempo lento.
Piensa en la muerte Total
Si No Si
E::;;Sai Fear?tg del  No causa Recuento 13 6 19
% de Piensa en la muerte 34.20 66,7% 40.4%
Sintomas Recuento 9 3 12
% de Piensa en la muerte 23,7% 33.3% 25,5%
Aburrimiento Recuento 9 o 9
% de Piensa en la muerte 23,7% 0% 19,1%
Pérdida de autonomia Recuento 5 o 5
% de Piensa en la muerte 13,2% 0% 10,6%
Duelo patoldgico Recuento 2 0 2
% de Piensa en la muerte 5,3% 0% 4,3%
Total Recuento 38 9 a7
% de Piensa en la muerte 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 365. Diferencias segtin pensar en la muerte y tipo de preocupaciones del DME.
Piensa en la muerte Total
Si No Si
Indicar preocupaciones Econémicas Recuento 39 13 52
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57,4% 48,1% 54,7%
Familiares Recuento 27 13 20
% de Piensa en la muerte 39.7% 481% 42.1%
Emocionales Recuento 2 o 2
% de Piensa en la muerte 2.9% 0% 2.1%
Somaéticas Recuento 0 1 1
% de Piensa en la muerte 0% 37% 11%
Total Recuento 68 27 95
% de Piensa en la muerte 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 366. Diferencias segtin pensar en la muerte y fases psicoemocionales.
Piensa en la muerte Total
Si No Si
Kluber Ross  Negacién Recuento 9 1 10
% de Piensa en la muerte 12.5% 3.6% 10,0%
Ira Recuento 3 1 4
% de Piensa en la muerte 4.2% 3.6% 4.0%
Aceptacion Recuento 32 20 50
% de Piensa en la muerte 44.4% 71.4% 52.0%
Depresion Recuento 21 6 27
% de Piensa en la muerte 29.2% 21.4% 27.0%
Negociacion Recuento 5 0 5
% de Piensa en la muerte 6.9% 0% 5.0%
Esperanza Recuento 2 0 2
% de Piensa en la muerte 2.8% 0% 2.0%
Total Recuento 72 28 100
% de Piensa en la muerte 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 367. Diferencias segun pensar en la muerte e intensidad de miedo a la muerte segin EVA.
Piensa en la muerte Total
Si No Si

EVAmiedo 0 Recuento 5 4 9
% de Piensa en la muerte 16,1% 66,7% 24,3%
2 Recuento 2 1 3
% de Piensa en la muerte 6.5% 16,7% 8.1%
4 Recuento 1 0 1
% de Piensa en la muerte 3,206 0% 27%
5 Recuento 7 1 8
% de Piensa en la muerte 22.6% 16,7% 21.6%
6 Recuento 6 o 6
% de Piensa en la muerte 19,4% 0% 16,2%
7 Recuento 4 o 4
% de Piensa en la muerte 12,9% 0% 10,8%
8 Recuento 5 o 5
% de Piensa en la muerte 16,1% 0% 135%
10 Recuento 1 o 1
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3,2% ,0% 2,7%
Total Recuento 31 6 37
o .
% de Piensa en la muerte 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla de contingencia
Tabla 368. Diferencias segin miedo a la muerte y sufrimiento categorizado segln herramienta PRISM preintervencion.
Tiene miedo Total
Si No Si
PRISM categorizado  Sufrimiento bajo Recuento
: . 4 20 24
(preintervencion)
o ;
% de Tiene 15,4% 27,0% 24,0%
miedo
Sufrimiento medio Recuento 12 33 45
% de Tiene o o o
miedo 46,2% 44,6% 45,0%
Sufrimiento alto Recuento 10 21 31
o ;
% de  Tiene 38,5% 28,4% 31,0%
miedo
Total Recuento 26 74 100
o ;
% de Tiene 100,0% 100,0% 100,0%
miedo
Tabla 369. Diferencias segiin miedo a la muerte y sufrimiento categorizado segln herramienta PRISM postintervencion.
Tiene miedo Total
Si No Si
PRISM  categorizado  (post-  Sufrimiento bajo Recuento
. - 4 20 24
intervencion)
% de Tiene o o o
miedo 15,4% 27,0% 24,0%
Sufrimiento medio Recuento 20 46 66
o ;
% de  Tiene 76,9% 62,2% 66,0%
miedo
Sufrimiento alto Recuento 2 8 10
o ;
% de Tiene 7,7% 10,8% 10,0%
miedo
Total Recuento 26 74 100
o -
% de  Tiene 100,0% 100,0% 100,0%
miedo
Tabla 370. Diferencias segtin miedo a la muerte y paso del tiempo lento.
Tiene miedo Total
Si No Si
Paso del tiempo lento Si Recuento 1 36 47
o . )
% de Tiene miedo 42,3% 48,6% 47.0%
No Recuento 15 38 53
o . )
% de Tiene miedo 57,7% 51,4% 53,0%
Total Recuento 26 74 100
% de Tiene miedo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 371. Diferencias segiin miedo a la muerte y dificultad de adaptacion a la enfermedad segtin PACIS.
Tiene miedo Total
Si No Si
PACIS Si Recuento 20 62 82
o . )
% de Tiene miedo 76,9% 83.8% 82.0%
No Recuento 6 12 18
% de Tiene miedo 23,1% 16,2% 18,0%
Total Recuento 26 74 100
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% de Tiene miedo | 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 372. Diferencias segtin miedo a la muerte y el DME categorizado.
Tiene miedo Total
Si No Si
DME categorizado Sufrimiento leve Recuento 18 59 77
% de Tiene miedo 69,2% 79,7% 77,0%
Sufrimiento moderado-intenso Recuento 8 15 23
% de Tiene miedo
30,8% 20,3% 23,0%
Total Recuento 26 74 100
% de Tiene miedo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 373. Diferencias segiin miedo a la muerte y preocupaciones del DME.
Tiene miedo Total
Si No Si
Preocupaciones Si Recuento 26 69 o5
% de Tiene miedo 100,0% 93.2% 95.0%
No Recuento 0 5 5
% de Tiene miedo 0% 6.8% 5.0%
Total Recuento 26 74 100
% de Tiene miedo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 374. Diferencias segun miedo a la muerte y pensamientos autoliticos.
Tiene miedo Total
Si No Si
Pensamientos autoliticos ~ Si Recuento 0 1 1
% de Tiene miedo 0% 1.4% 1.0%
No Recuento 2 73 99
% de Tiene miedo 100,0% 98,6% 99,0%
Total Recuento 26 74 100
% de Tiene miedo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 375. Diferencias segiin miedo a la muerte y pérdida de control.
Tiene miedo Total
Si No Si
Perdida de Nada Recuento 1 13 14
control
% de Tiene miedo 7.7% 24,5% 21,2%
Poca Recuento 2 10 12
% de Tiene miedo 15,4% 18,9% 18,2%
Moderada Recuento 1 8 9
% de Tiene miedo 77% 15,1% 13,6%
Bastante Recuento 4 7 1
% de Tiene miedo 30,8% 13,2% 16,7%
Mucha Recuento 5 15 20
% de Tiene miedo 38.5% 28,3% 30,3%
Total Recuento 13 53 66
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% de Tiene miedo | 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 376. Diferencias segtin miedo a la muerte y tener pérdida de control.
Tiene miedo Total
Si No Si
Pérdida de control No Recuento 3 23 26
% de Tiene miedo 23,1% 43.4% 39.4%
Si Recuento 10 30 20
% de Tiene miedo 76,9% 56.6% 60,6%
Total Recuento 13 53 66
% de Tiene miedo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 377. Diferencias segin miedo a la muerte y causa del paso del tiempo lento.
Tiene miedo Total
Si No Si
:ileanlflz’a i);stg del  No causa Recuento 6 13 19
% de Tiene miedo 54,5% 36,1% 40,4%
Sintomas Recuento 1 1 12
% de Tiene miedo 9.1% 30,6% 25.5%
Aburrimiento Recuento 2 7 9
% de Tiene miedo 18,2% 19.4% 19.1%
Pérdida de autonomia Recuento 2 3 5
% de Tiene miedo 18,2% 8.3% 10,6%
Duelo patolégico Recuento 0 2 2
% de Tiene miedo 0% 5.6% 4,3%
Total Recuento 1 36 47
% de Tiene miedo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 378. Diferencias segiin miedo a la muerte y tipo de preocupaciones del DME.
Tiene miedo
Si No Total
Indicar preocupaciones Econémicas Recuento 15 37 50
% de Tiene miedo 57.7% 53.6% 54.7%
Familiares Recuento 9 31 40
% de Tiene miedo 34.6% 44.9% 42.1%
Emocionales Recuento 2 0 2
% de Tiene miedo 7.7% 0% 2.1%
Sométicas Recuento 0 1 1
% de Tiene miedo 0% 1,4% 1,1%
Total Recuento 26 69 95
% de Tiene miedo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 379. Diferencias segtin miedo a la muerte y tipo de signos de malestar del DME.
Tiene miedo Total
Si No Si
Ir:gllg:trar signos de Faciales Recuento 20 39 59
% de Tiene miedo 90,9% 90,7% 90,8%
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2 4 6
o X )
% de Tiene miedo 9.1% 9.3% 9.2%
Total Recuento 22 43 65
% de Tiene miedo 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 380. Diferencias segin sindrome de desmoralizacién y sufrimiento categorizado segun herramienta PRISM preintervencion.
SINDROME DE_
DESMORALIZACION Total
Si No Si
PRISM categorizado  Sufrimiento Recuento
: . y 1 23 24
(preintervencion) bajo 3
% de INDICE DE
DESMORALIZACION 25,0% 24,0% 24,0%
Sufr{mlento Recuento 2 43 45
medio 3
% de IND!CE DE
DESMORALIZACION 50,0% 44,8% 45,0%
Sufrimiento Recuento 1 30 31
alto 3
% de INDICE DE
DESMORALIZACION 25.0% 31,3% 31,0%
Total Recuento 4 96 100
% de I'ND[CE DE
DESMORALIZACION 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 381. Diferencias segun sindrome de desmoralizacion y sufrimiento categorizado segiin herramienta PRISM, postintervencion.
SINDROME DE
DESMORALIZACION Total
Si No Si
PRISM categorizado  Sufrimiento bajo Recuento 1 23 2
(post-intervencién)
% de iND!CE DE
DESMORALIZACION 25,0% 24,0% 24,0%
Sufrimiento medio Recuento 2 64 66
% de iND!CE DE
DESMORALIZACION 50,0% 66,7% 66,0%
Sufrimiento alto Recuento 1 9 10
% de INDICE  DE
DESMORALIZACION 25,0% 9.4% 10,0%
Total Recuento 4 % 100
% de INDICE  DE
DESMORALIZACION 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 382. Diferencias segun sindrome de desmoralizacion y paso del tiempo lento.
SINDROME DE
DESMORALIZACION Total
Si No Si
Paso del tiempo lento Si Recuento 1 46 47
% de INDICE DE DESMORALIZACION
25,0% 47,9% 47,0%
No Recuento 3 50 53
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% de INDICE DE DESMORALIZACION
75,0% 52,1% 53,0%
Total Recuento 4 %6 100
% de INDICE DE DESMORALIZACION
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 383. Diferencias segun sindrome de desmoralizacion y dificultad de adaptacion a la enfermedad segiin PACIS.
SINDROME DE
DESMORALIZACION Total
Si No Si
PACIS Si Recuento 3 79 82
% de INDICE DE DESMORALIZACION
75,0% 82,3% 82,0%
No Recuento 1 17 18
% de INDICE DE DESMORALIZACION
25,0% 17,7% 18,0%
Total Recuento 4 96 100
% de INDICE DE DESMORALIZACION
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 384. Diferencias segtn sindrome de desmoralizacién y fases psicoemocionales.
INDICE DE DESMORALIZACION Total
Si No Si
Kluber . Ross  Si Recuento 1 51 52
(Aceptacion) i )
% de INDICE DE DESMORALIZACION
25,0% 53,1% 52,0%
No Recuento 3 5 8
% de INDICE DE DESMORALIZACION
75,0% 46,9% 48,0%
Total Recuento 4 96 100
% de INDICE DE DESMORALIZACION
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 385. Diferencias segtn sindrome de desmoralizacién y preocupaciones del DME.
SINDROME DE
DESMORALIZACION Total
Si No Si
Preocupaciones Si Recuento 4 o1 o5
% de INDICE DE DESMORALIZACION
100,0% 94,8% 95,0%
No Recuento o 5 5
% de INDICE DE DESMORALIZACION
,0% 5,2% 5,0%
Total Recuento 4 %6 100
% de INDICE DE DESMORALIZACION
100,0% 100,0% 100,0%
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SINDROME DE
DESMORALIZACION Total
Si No Si
Signos de Si Recuento 4 61 65
malestar 3 3
% de INDICE DE DESMORALIZACION
100,0% 63,5% 65,0%
No Recuento 0 35 35
% de INDICE DE DESMORALIZACION
,0% 36,5% 35,0%
Total Recuento 4 96 100
% de INDICE DE DESMORALIZACION
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 387. Diferencias segun sindrome de desmoralizacién y pensar en la muerte.
SINDROME DE
DESMORALIZACION Total
Si No Si
Piensa en la Si Recuento 4 68 72
muerte ; B
% de INDICE DE DESMORALIZACION
100,0% 70,8% 72,0%
No Recuento 0 28 28
% de INDICE DE DESMORALIZACION
,0% 29,2% 28,0%
Total Recuento 4 96 100
% de INDICE DE DESMORALIZACION
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 388. Diferencias segun sindrome de desmoralizacion y pensamientos autoliticos.
SINDROME DE
DESMORALIZACION Total
Si No Si
Pensamientos autoliticos ~ Si Recuento 0 1 1
% de INDICE DE DESMORALIZACION
,0% 1,0% 1,0%
No Recuento 4 95 99
% de INDICE DE DESMORALIZACION
100,0% 99,0% 99,0%
Total Recuento 4 96 100
% de INDICE DE DESMORALIZACION
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 389. Diferencias segun sindrome de desmoralizacion y causas del paso del tiempo lento.
INDICE DE DESMORALIZACION Total
Si No Si
(_:ausa paso del  No causa Recuento 1 18 19
tiempo lento
% de INDICE DE
DESMORALIZACION 100,0% 39,1% 40,4%
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0 12 12
% de INDICE DE
DESMORALIZACION 0% 26,1% 25,5%
Aburrimiento Recuento o 9 9
% de INDICE DE
DESMORALIZACION 0% 19,6% 19,1%
Pérdida de autonomia Recuento o 5 5
% de INDICE DE
DESMORALIZACION 0% 10,9% 10,6%
Duelo patolégico Recuento 0 2 2
% de INDICE DE
DESMORALIZACION 0% 4.3% 4.3%
Total Recuento 1 46 47
% de INDICE DE
DESMORALIZACION 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 390. Diferencias seguin sindrome de desmoralizacion vy tipo de preocupaciones del DME.
SINDROME DE
DESMORALIZACION Total
Si No Si
Indicar preocupaciones Econémicas Recuento 4 48 50
% de INDICE DE
DESMORALIZACION 100,0% 52,7% 54,7%
Familiares Recuento 0 40 40
% de INDICE DE
DESMORALIZACION 0% 44,0% 42,1%
Emocionales Recuento 0 2 2
% de INDICE  DE
DESMORALIZACION 0% 220 21%
Sométicas Recuento 0 1 1
% de INDICE  DE
DESMORALIZACION 0% 1.1% 1.1%
Total Recuento 4 o1 o5
% de INDICE  DE
DESMORALIZACION 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 391. Diferencias segtn sindrome de desmoralizacién y tipo de signos del DME.
INDICE DE DESMORALIZACION Total
Si No Si
Indicar signos de Faciales Recuento
malestar 4 55 59
% de iNDICE DE
DESMORALIZACION 100,0% 90,2% 90,8%
Aislamiento Recuento 0 6 6
% de iNDICE DE
DESMORALIZACION 0% 9.8% 9.2%
Total Recuento 4 61 65
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% de iNDICE DE
DESMORALIZACION 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 392. Diferencias segtin sindrome de desmoralizacién y fases psicoemocionales.
INDICE DE DESMORALIZACION Total
Si No Si
Kluber Ross  Negacién Recuento P 8 10
% de INDICE DE DESMORALIZACION
50,0% 8,3% 10,0%
Ira Recuento 0 4 4
% de INDICE DE DESMORALIZACION
,0% 4,2% 4,0%
Aceptacion Recuento 1 51 52
% de INDICE DE DESMORALIZACION
25,0% 53,1% 52,0%
Depresion Recuento 1 26 27
% de INDICE DE DESMORALIZACION
25,0% 27,1% 27,0%
Negociacion Recuento 0 5 5
% de INDICE DE DESMORALIZACION
,0% 5,2% 5,0%
Esperanza Recuento 0 2 2
% de INDICE DE DESMORALIZACION
,0% 2,1% 2,0%
Total Recuento 4 % 100
% de INDICE DE DESMORALIZACION
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 393. Diferencias de medias seglin pensamientos autoliticos y variables etudiadas.
Pensamientos Error tip. de la
autoliticos N Media Desviacion tip. media
PRISM (preintervencion) Si 1 700
No 99 13,18 6,451 648
PRISM (post-intervencion) Si 1 700
No 9% 15,55 5313 542
DME Si 1 1,00
No 99 5,22 2,193 220
HAD depresion Si 1 15,00
No 99 1157 5,517 554
HAD ansiedad Si 1 8,00
No 99 7,53 4724 475
Tabla 394. Diferencias seguin pensamientos autoliticos y sufrimiento categorizado segln herramienta PRISM preintervencion.
Pensamientos autoliticos Total
Si No Si
PRISM categorizado  Sufrimiento Recuento
X - . 0 24 24
(preintervencion) bajo
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% de Pensamientos autoliticos
,0% 24,2% 24,0%
ﬁ]léfélirﬁlento Recuento 0 45 45
% de Pensamientos autoliticos
,0% 45,5% 45,0%
;l;cf]nmlento Recuento 1 30 31
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 30,3% 31,0%
Total Recuento 1 99 100
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 395. Diferencias seglin pensamientos autoliticos y sufrimiento categorizado segln herramienta PRISM postintervencion.
Pensamientos autoliticos Total
Si No Si
PRISM  categorizado  (post-  Sufrimiento bajo Recuento 0 24 2a
intervencion)
% de
Petnsl'?mientos 0% 24,2% 24,0%
autoliticos
Sufrimiento medio Recuento 0 66 66
% de
Pe{‘?}':‘_m‘enms 0% 66,7% 66,00
autoliticos
Sufrimiento alto Recuento 1 9 10
% de
Pe{‘?}':‘_m'enms 100,0% 9,1% 10,0%
autoliticos
Total Recuento 1 99 100
% de
;’5&?%’;‘(‘;”‘05 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 396. Diferencias seglin pensamientos autoliticos y estar deprimido en el tltimo mes.
Pensamientos autoliticos Total
Si No Si
322nm|do en el dltimo  Si Recuento 1 55 56
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 55,6% 56,0%
No Recuento 0 m m
% de Pensamientos autoliticos
,0% 44,4% 44,0%
Total Recuento 1 99 100
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 397. Diferencias seglin pensamientos autoliticos y paso del tiempo lento.
Pensamientos autoliticos Total
Si No Si
Paso del tiempo lento Si Recuento 1 46 a7
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% de Pensamientos autoliticos
100,0% 46,5% 47,0%
No Recuento 0 53 53
% de Pensamientos autoliticos
,0% 53,5% 53,0%
Total Recuento 1 99 100
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 398. Diferencias segin pensamientos autoliticos y dificultad de adaptacion a la enfermedad segiin PACIS.
Pensamientos autoliticos Total
Si No Si
PACIS Si Recuento 1 81 82
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 81,8% 82,0%
No Recuento 0 18 18
% de Pensamientos autoliticos
,0% 18,2% 18,0%
Total Recuento 1 99 100
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 399. Diferencias segiin pensamientos autoliticos y fases psicoemocionales categorizadas.
Pensamientos autoliticos Total
Si No Si
Kluber - Ross  Si Recuento 0 50 52
(Aceptacion)
% de Pensamientos autoliticos
,0% 52,5% 52,0%
No Recuento 1 47 48
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 47,5% 48,0%
Total Recuento 1 99 100
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 400. Diferencias seguin pensamientos autoliticos y el DME categorizado.
Pensamientos autoliticos Total
Si No Si
DME categorizado Sufrimiento leve Recuento 0 77 77
% de
Pens_amientos 0% 77.8% 77.0%
autoliticos
Sufrimiento moderado-intenso Recuento 1 2 23
% de
Pensamientos 100,0% 22,2% 23,0%
autoliticos
Total Recuento 1 99 100

482




TABLAS Y FIGURAS

% de
Pensamientos 100,0% 100,0% 100,0%
autoliticos
Tabla 401. Diferencias seguin pensamientos autoliticos y procupaciones del DME.
Pensamientos autoliticos Total
Si No Si
Preocupaciones Si Recuento 1 94 95
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 94,9% 95,0%
No Recuento 0 5 5
% de Pensamientos autoliticos
,0% 5,1% 5,0%
Total Recuento 1 99 100
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 402. Diferencias seguin pensamientos autoliticos y signos de malestar del DME.
Pensamientos autoliticos Total
Si No Si
Signos de Si Recuento 1 64 65
malestar
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 64,6% 65,0%
No Recuento 0 35 35
% de Pensamientos autoliticos
,0% 35,4% 35,0%
Total Recuento 1 99 100
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 403. Diferencias seguin pensamientos autoliticos y sindrome de desmoralizacion.
Pensamientos autoliticos Total
Si No Si
SINDROME ] DE Si Recuento 0 2 4
DESMORALIZACION
% de Pensamientos autoliticos
,0% 4,0% 4,0%
No Recuento 1 95 96
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 96,0% 96,0%
Total Recuento 1 99 100
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 404. Diferencias segiin pensamientos autoliticos y pensar en la muerte.
Pensamientos autoliticos Total
Si No Si
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Piensa en la Si Recuento 1 71 72
muerte
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 71,7% 72,0%
No Recuento 0 28 28
% de Pensamientos autoliticos
,0% 28,3% 28,0%
Total Recuento 1 99 100
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 405. Diferencias segiin pensamientos autoliticos y tener miedo a la muerte.
Pensamientos autoliticos Total
Si No Si
Tiene miedo Si Recuento 0 26 26
% de Pensamientos autoliticos
,0% 26,3% 26,0%
No Recuento 1 73 74
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 73,7% 74,0%
Total Recuento 1 99 100
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 406. Diferencias segin pensamientos autoliticos y pérdida de control.
Pensamientos autoliticos Total
Si No Si
Perdida de Nada Recuento
control 0 14 14
% de Pensamientos autoliticos
,0% 21,5% 21,2%
Poca Recuento 0 12 12
% de Pensamientos autoliticos
,0% 18,5% 18,2%
Moderada Recuento 1 8 9
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 12,3% 13,6%
Bastante Recuento o 1 1
% de Pensamientos autoliticos
0% 16,9% 16,7%
Mucha Recuento 0 20 20
% de Pensamientos autoliticos
,0% 30,8% 30,3%
Total Recuento 1 65 66
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 407. Diferencias segin pensamientos autoliticos y pérdida de control.
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Pensamientos autoliticos Total
Si No Si
Pérdida de control No Recuento 0 26 26
% de Pensamientos autoliticos
,0% 40,0% 39,4%
Si Recuento 1 39 40
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 60,0% 60,6%
Total Recuento 1 65 66
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 408. Diferencias seglin pensamientos autoliticos y causa del paso del tiempo lento.
Pensamientos autoliticos Total
Si No Si
Causa paso del  No causa Recuento 0 19 19
tiempo lento
% de Pensamientos
autoliticos 0% 41,3% 40,4%
Sintomas Recuento 1 11 12
% de Pensamientos
autoliticos 100,0% 23,9% 25,5%
Aburrimiento Recuento 0 9 9
% de Pensamientos
autoliticos 0% 19,6% 19,1%
Pérdida de autonomia Recuento o 5 5
% de Pensamientos
autoliticos 0% 10,9% 10,6%
Duelo patoldgico Recuento 0 2 2
% de Pensamientos
autoliticos 0% 4.3% 4.3%
Total Recuento 1 46 47
% de Pensamientos
autoliticos 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 409. Diferencias segtin pensamientos autoliticos y tipo de preocpaciones del DME.
Pensamientos autoliticos Total
Si No Si
Indicar preocupaciones Econémicas Recuento 1 51 50
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 54,3% 54,7%
Familiares Recuento 0 40 40
% de Pensamientos autoliticos
,0% 42,6% 42,1%
Emocionales Recuento o 2 2
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% de Pensamientos autoliticos
,0% 2,1% 2,1%
Somaticas Recuento 0 1 1
% de Pensamientos autoliticos
,0% 1,1% 1,1%
Total Recuento 1 04 95
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 410. Diferencias segin pensamientos autoliticos y tipos de signos de malestar del DME.
Pensamientos autoliticos Total
Si No Si
Indicar signos de Faciales Recuento 1 58 59
malestar
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 90,6% 90,8%
Aislamiento Recuento 0 6 6
% de Pensamientos autoliticos
,0% 9,4% 9,2%
Total Recuento 1 64 65
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 411. Diferencias seglin pensamientos autoliticos y fases psicoemocionales.
Pensamientos autoliticos Total
Si No Si
Kluber Ross  Negacion Recuento o 10 10
% de Pensamientos autoliticos
0% 10,1% 10,0%
Ira Recuento 0 2 2
% de Pensamientos autoliticos
,0% 4,0% 4,0%
Aceptacion Recuento 0 50 52
% de Pensamientos autoliticos
,0% 52,5% 52,0%
Depresién Recuento 1 26 27
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 26,3% 27,0%
Negociacion Recuento o 5 5
% de Pensamientos autoliticos
,0% 5,1% 5,0%
Esperanza Recuento o > >
% de Pensamientos autoliticos
,0% 2,0% 2,0%
Total Recuento 1 99 100
% de Pensamientos autoliticos
100,0% 100,0% 100,0%
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Error tip. de la

Pérdida de control Media Desviacion tip. media
PRISM (preintervencion) Si 55 14,27 7.243 977
No 45 11,71 5,048 ,753
PRISM (post-intervencion) Si 54 16,22 6.123 833
No 43 14,51 4,073 ,621
DME si 55 4,96 2,426 ,327
No 45 5,44 1,937 289
HAD depresion Si 55 10,65 5988 807
No 45 12,76 4,642 ,692
HAD ansiedad Si 55 6.64 5,024 677
No 45 8,62 4,064 606
Tabla 413. Diferencias segun pérdida de control y estar deprimido en el Gltimo mes.
Pérdida de control Total
Si No Si
atzzrimido en el Ultimo Recuento 33 23 56
% de Pérdida de control 50,0% 67.6% 56,0%
Recuento 33 1 44
% de Pérdida de control 50,0% 32,4% 44,0%
Total Recuento 66 34 100
% de Pérdida de control 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 414. Diferencias segtn pérdida de control y paso del tiempo lento.
Pérdida de control Total
Si No Si
Paso del tiempo lento Recuento 29 18 47
% de Pérdida de control 43.9% 52.9% 47.0%
Recuento 37 16 53
% de Pérdida de control 56.1% 47.1% 53,0%
Total Recuento 66 34 100
% de Pérdida de control 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 415. Diferencias segtn pérdida de control y dificultad de adaptacion a la enfermedad segtin PACIS.
Pérdida de control Total
Si No Si
PACIS Si 52 30 82
% de Pérdida de control 78,8% 88.2% 82,0%
No 14 4 18
% de Pérdida de control 21,2% 11,8% 18,0%
Total 66 34 100
% de Pérdida de control 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 416. Diferencias segun pérdida de control y preocupaciones del DME.
Pérdida de control Total
Si No Si
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Preocupaciones Si Recuento 63 32 05
% de Pérdida de control 95.5% 94.1% 95,0%
No Recuento 3 2 5
% de Pérdida de control 45% 5.9% 5.0%
Total Recuento 66 3 100
% de Pérdida de control 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 417. Diferencias segun pérdida de control y signos de malestar del DME.
Pérdida de control Total
Si No Si
zlglr;t;far de Si Recuento 20 25 65
% de Pérdida de control 60,6% 73.5% 65,0%
No Recuento 26 9 35
% de Pérdida de control 39.4% 26.5% 35,0%
Total Recuento 66 34 100
% de Pérdida de control 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 418. Diferencias segun pérdida de control y el sindrome de desmoralizacion.
Pérdida de control Total
Si No Si
SINDROME ] DE Si Recuento 4 0 4
DESMORALIZACION
% de Pérdida de control 6.1% 0% 4.0%
No Recuento 62 34 96
% de Pérdida de control 93.9% 100,0% 96,0%
Total Recuento 66 34 100
% de Pérdida de control 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 419. Diferencias segtn pérdida de control y pensamientos autoliticos.
Pérdida de control Total
Si No Si
Pensamientos autoliticos ~ Si Recuento 1 0 1
% de Pérdida de control 1.5% 0% 1.0%
No Recuento 65 34 99
% de Pérdida de control 98,5% 100,0% 99,0%
Total Recuento 66 34 100
% de Pérdida de control 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 420. Diferencias segtn pérdida de control y tipo de preocupaciones del DME.
Pérdida de control Total
Si No Si
Indicar preocupaciones Econémicas Recuento 34 18 52
% de Pérdida de control 54,0% 56,3% 54,7%
Familiares Recuento 26 14 20
% de Pérdida de control 41.3% 43.8% 42.1%
Emocionales Recuento 2 0 2
% de Pérdida de control 3.20% 0% 21%
Sométicas Recuento 1 0 1
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1,6% ,0% 1,1%
Total Recuento 63 32 95
% de Pérdida de control 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 421. Diferencias segun pérdida de control y tipo de signos de malestar del DME.
Pérdida de control Total
Si No Si
Indicar signos de Faciales Recuento 35 2 59
malestar
% de Pérdida de control 87.5% 96,0% 90,8%
Aislamiento Recuento 5 1 6
% de Pérdida de control 12,5% 4.0% 9.2%
Total Recuento 20 25 65
% de Pérdida de control 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 422. Diferencias segun pérdida de control y causas de paso del tiempo lento.
Pérdida de control Total
Si No Si
(_:ausa paso del  No causa Recuento 7 12 19
tiempo lento
% de Pérdida de control 24.1% 66,7% 40.4%
Sintomas Recuento 10 > 12
% de Pérdida de control 34.5% 11,1% 25.5%
Aburrimiento Recuento 5 4 9
% de Pérdida de control 17.2% 22.2% 19,1%
Pérdida de autonomia Recuento 5 0 5
% de Pérdida de control 17,2% 0% 10,6%
Duelo patolégico Recuento 2 o 2
% de Pérdida de control 6.9% 0% 4.3%
Total Recuento 29 18 47
% de Pérdida de control 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 423. Diferencias segun pérdida de control y fases psicoemocionales categorizadas.
Pérdida de control Total
Si No Si
Kluber Ross  Negacion Recuento 6 4 10
% de Pérdida de control 9.1% 11,8% 10,0%
Ira Recuento 1 3 4
% de Pérdida de control 1,5% 8.8% 2.0%
Aceptacion Recuento 25 7 52
% de Pérdida de control 68,2% 20,6% 52,0%
Depresion Recuento 10 17 27
% de Pérdida de control 15,2% 50,0% 27.0%
Negociacion Recuento 4 1 5
% de Pérdida de control 6.1% 2.9% 5.0%
Esperanza Recuento o > >
% de Pérdida de control 0% 5.9% 2,0%
Total Recuento 66 34 100
% de Pérdida de control 100,0% 100,0% 100,0%
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Tabla 424. Diferencias segun la escala Barthel y el diagnéstico.

Barthel Total
<35 >40 <35
Diagnéstico Oncolégico Recuento 33 62 95
0,
% de Barthel 97.1% 93,9% 95,0%
No oncoldgico Recuento 1 4 5
% de Barthel 2.9% 6.1% 5.0%
Total Recuento 34 66 100
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 425. Diferencias segtn la escala Barthel y los tipo de tumores por aparatos.
Barthel Total
<35 >40 <35
TUMOR CyC Recuento 3 7 10
% de Barthel 9,1% 11,3% 10,5%
Pulmén Recuento 2 15 19
0,
% de Barthel 12,1% 24,2% 20,0%
Digestivo Recuento 1 17 28
0,
% de Barthel 333% 27,4% 20,5%
Mama Recuento 4 0 4
% de Barthel 12.1% 0% 4.2%
Ginecolégico Recuento 3 4 7
% de Barthel 9.1% 6.5% 7.4%
Genitourinario Recuento 4 13 17
0,
% de Barthel 12,1% 21,0% 17,9%
Hematolégico Recuento o 5 5
0,
% de Barthel 0% 8.1% 5.3%
Miscelanea Recuento 4 1 5
% de Barthel 12,1% 1.6% 5.3%
Total Recuento 33 62 95
0
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 426. Diferencias segun escala Barthel y estado civil.
Barthel Total
<35 >40 <35
Estado civil Soltero Recuento 3 5 8
0
% de Barthel 8.8% 7.6% 8.0%
Casado-pareja Recuento 21 42 63
% de Barthel 61,8% 63,6% 63,0%
Viudo Recuento 10 19 29
% de Barthel 20,4% 28,8% 20,0%
Total Recuento 34 66 100
0
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 427. Diferencias segun escala Barthel y cuidador principal.
Barthel Total
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<35 >40 <35
Cuidador Familia Recuento 6 1 17
principal
% de Barthel 17.6% 16,7% 17,0%
Cuidador Recuento 0 4 4
% de Barthel 0% 6.1% 4,0%
No tiene Recuento 0 1 1
0,
% de Barthel 0% 1.5% 1.0%
Conyuge Recuento 28 50 78
0,
% de Barthel 82,4% 75,8% 78,0%
Total Recuento 34 66 100
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 428. Diferencias seglin escala Barthel y el lugar de residencia.
Barthel Total
<35 >40 <35
Lugar de residencia Rural Recuento 22 47 69
% de Barthel 64,7% 71,2% 69,0%
Urbana Recuento 12 19 31
% de Barthel 35,3% 28,8% 31,0%
Total Recuento 34 66 100
0,
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 429. Diferencias segun escala Barthel y nivel de estudios.
Barthel Total
<35 >40 <35
Nivel de estudios Sin estudios Recuento 10 23 33
0,
% de Barthel 20,4% 34,8% 33,0%
Primarios Recuento 15 33 48
0,
% de Barthel 44,1% 50,0% 48,0%
Secundarios Recuento 4 5 9
% de Barthel 11,8% 7.6% 9.0%
Universitarios Recuento 5 5 10
% de Barthel 14,7% 7,6% 10,0%
Total Recuento 34 66 100
0,
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 430. Diferencias segln escala Barthel Tabla de contingencia
Barthel Total
<35 >40 <35
Nivel de  Sin estudios/primarios Recuento
estudios 25 56 81
0,
% de Barthel 73,5% 84,8% 81,0%
Secundarios/universitarios Recuento 9 10 19
% de Barthel
26,5% 15,2% 19,0%
Total Recuento 34 66 100
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
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Tabla 431. Diferencias segin escala Barthel y tipo de religion.
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Barthel Total
<35 >40 <35
Tipo de religién Catdlica Recuento 32 55 87
0,
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Total Recuento 32 55 87
0,
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 432. Diferencias segun escala Barthel y practica religiosa.
Barthel Total
<35 >40 <35
Practica Si Recuento 18 26 44
0
% de Barthel 56,3% 47,3% 50,6%
No Recuento 14 29 43
0
% de Barthel 43,8% 52,7% 49,4%
Total Recuento 32 55 87
0
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 433. Diferencias segln escala Barthel y conciencia de enfermedad.
Barthel Total
<35 >40 <35
Conciencia Baja-Moderada Recuento 15 22 37
0
% de Barthel 441% 33,3% 37,0%
Alta'y en paz Recuento 19 44 63
0
% de Barthel 55,9% 66,7% 63,0%
Total Recuento 34 66 100
0
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 434. Diferencias segun escala Barthel y grado de informacion.
Barthel Total
<35 >40 <35
Conocimiento No conoce diagnéstico ni  Recuento 1 17 28
diagnéstico/pronéstico prondstico
0
% de Barthel 32,4% 25,8% 28,0%
No conoce diagnéstico Recuento 1 3 4
% de Barthel 2.9% 4,5% 4,0%
No conoce pronéstico Recuento 14 16 30
% de Barthel 41.2% 24,2% 30,0%
No quiere informacién Recuento o 4 4
% de Barthel 0% 6.1% 4,0%
Intuye el diagnéstico Recuento o 3 3
% de Barthel 0% 4,5% 3,0%
Intuye el pronéstico Recuento 0 1 1
% de Barthel 0% 1,5% 1,0%
Conoce dco y pco Recuento 8 16 24
% de Barthel 23,5% 24,29% 24,0%
Conoce dco Recuento o 6 6
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% de Barthel

,0% 9,1% 6,0%
Total Recuento 34 66 100
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 435. Diferencias segln escala Barthel y necesidad de informacién.
Barthel Total
<35 >40 <35
Necesita informacion Si Recuento 15 25 20
% de Barthel 44,1% 37,9% 40,0%
No Recuento 19 41 60
% de Barthel 55,9% 62,1% 60,0%
Total Recuento 34 66 100
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 436. Diferencias segtin escala Barthel y el grado de satisfaccién con la informacién recibida.
Barthel Total
<35 >40 <35
_Grado _s,atisfa_cgi(')n con la Poco Recuento 0 3 3
informacion recibida
% de Barthel 0% 4,5% 3,0%
Algo Recuento 8 5 13
% de Barthel 23,5% 7,6% 13,0%
Intermedio Recuento 10 26 36
% de Barthel 29,4% 39,4% 36,0%
Mucho Recuento 9 16 25
% de Barthel 26,5% 24,2% 25,0%
Excelente Recuento 7 16 23
% de Barthel 20,6% 24,2% 23,0%
Total Recuento 34 66 100
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 437. Diferencias segun escala Barthel y el mecanismo de afrontamiento ser creativo.
Barthel Total
<35 >40 <35
AFL1. Es creativo No me describe Recuento 13 19 32
% de Barthel 38,2% 28,8% 32,0%
Me describe poco Recuento 6 12 18
% de Barthel 17,6% 18,2% 18,0%
Ni poco ni mucho Recuento 5 18 23
% de Barthel 14.7% 27,3% 23,0%
Me describe bastante Recuento 7 17 24
% de Barthel 20,6% 25,8% 24,0%
Me describe muy bien Recuento 3 0 3
% de Barthel 8.8% 0% 3.0%
Total Recuento 34 66 100
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 438. Diferencias segtin escala Barthel y mecanismos de afrontamiento control de emociones.
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Barthel
<35 >40 Total
AF2. ) Controla  No me describe Recuento 4 8 12
emociones
% de Barthel 11,8% 12,1% 12,0%
Me describe poco Recuento 8 21 29
% de Barthel 23,5% 31,8% 29,0%
Ni poco ni mucho Recuento 2 12 16
% de Barthel 11,8% 18,2% 16,0%
Me describe bastante Recuento 12 20 32
% de Barthel 35,3% 30,3% 32,0%
Me describe muy bien Recuento 6 5 1
% de Barthel 17,6% 7,6% 11,0%
Total Recuento 34 66 100
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 439. Diferencias segun escala Barthel y mecanismos de afrontamiento crecer positivamente.
Barthel
<35 >40 Total
AF3_._ Crece  No me describe Recuento 4 14 18
positivamente
% de Barthel 11,8% 21,2% 18,0%
Me describe poco Recuento 8 19 27
% de Barthel 23,5% 28,8% 27,0%
Ni poco ni mucho Recuento 2 15 19
% de Barthel 11,8% 22,7% 19,0%
Me describe bastante Recuento 16 17 33
% de Barthel 47,1% 25,8% 33,0%
Me describe muy bien Recuento P 1 3
% de Barthel 5.9% 1.5% 3,0%
Total Recuento 34 66 100
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 440. Diferencias segtn escala Barthel y mecanismos de afrontamiento
Barthel
<35 >40 Total
sg:ld.idas Supera las  No me describe Recuento 11 25 36
% de Barthel 32,4% 37,9% 36,0%
Me describe poco Recuento 6 13 19
% de Barthel 17,6% 19,7% 19,0%
Ni poco ni mucho Recuento 3 12 15
% de Barthel 8.8% 18,2% 15,0%
Me describe bastante Recuento 9 15 2
% de Barthel 26,5% 22,7% 24,0%
Me describe muy bien Recuento 5 1 6
% de Barthel 14.7% 1.5% 6,0%
Total Recuento 2 66 100
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| 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 441. Diferencias segun escala Barthel y nivel de espiritualidad.
Barthel Total
<35 >40 <35
Nivel de Espiritualidad Nada Recuento 29 46 75
% de Barthel 93,5% 73,0% 79,8%
Poco Recuento 1 11 12
% de Barthel 3.2% 17,5% 12,8%
Bastante Recuento 1 6 7
% de Barthel 3.2% 9.5% 7.4%
Total Recuento 31 63 94
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 442. Diferencias segtin escala Barthel y sentimiento de paz.
Barthel Total
<35 >40 <35
Sentimiento de paz Si Recuento 31 55 86
% de Barthel 91,2% 85,9% 87,8%
No Recuento 3 9 12
% de Barthel 8.8% 14.1% 12,2%
Total Recuento 34 64 98
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 443. Diferencias segin escala Barthel y estar deprimido en el Gltimo mes.
Barthel Total
<35 >40 <35
ai;;rimido en el Uitimo ~ Si Recuento 2 34 56
% de Barthel 64,7% 51,5% 56,0%
No Recuento 12 22 A
% de Barthel 35,3% 48,5% 44.0%
Total Recuento 34 66 100
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 444. Diferencias segun escala Barthel y paso del tiempo lento.
Barthel Total
<35 >40 <35
Paso del tiempo lento Si Recuento 19 28 47
% de Barthel 55,9% 42,4% 47,0%
No Recuento 15 38 53
% de Barthel 441% 57,6% 53,0%
Total Recuento 34 66 100
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 445. Diferencias segtin escala Barthel y dificultad de adaptacion a la enfermedad segiin PACIS.
Barthel Total
<35 >40 <35
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PACIS Si Recuento 27 55 82
% de Barthel 79,4% 83,3% 82,0%
No Recuento 7 11 18
% de Barthel 20,6% 16,7% 18,0%
Total Recuento 34 66 100
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 446. Diferencias segun escala Barthel y las fases psicoemocionales.
Barthel Total
<35 >40 <35
Kluber Ross  Negacion Recuento 2 6 10
% de Barthel 11,8% 9,1% 10,0%
Ira Recuento 1 3 4
% de Barthel 2,9% 4,5% 4,0%
Aceptacion Recuento 15 37 50
% de Barthel 44.1% 56,1% 52,0%
Depresion Recuento 12 15 27
% de Barthel 35,3% 22,7% 27,0%
Negociacion Recuento 1 4 5
% de Barthel 2.9% 6.1% 5.0%
Esperanza Recuento 1 1 2
% de Barthel 2.9% 1,5% 2.0%
Total Recuento 34 66 100
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 447. Diferencias segln escala Barthel y las fases psicoemocionales categorizadas.
Barthel Total
<35 >40 <35
Kluber Ross  Si Recuento
(Aceptacion) 15 87 52
% de Barthel 44,1% 56,1% 52,0%
No Recuento 19 29 48
0,
% de Barthel 55,9% 43,9% 48,0%
Total Recuento 34 66 100
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 448. Diferencias segtin escala Barthel y el DME categorizado.
Barthel Total
<35 >40 <35
DME categorizado Sufrimiento leve Recuento 29 48 77
0,
% de Barthel 85,3% 72,7% 77,0%
Sufrimiento moderado-intenso Recuento 5 18 23
% de Barthel
14,7% 27,3% 23,0%
Total Recuento 34 66 100
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
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Tabla 449. Diferencias segtin escala Barthel y las preocupaciones del DME.
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Barthel Total
<35 >40 <35
Preocupaciones Si Recuento 34 61 95
0
% de Barthel 100,0% 92,4% 95,0%
No Recuento 0 5 5
0
% de Barthel 0% 7,6% 5,0%
Total Recuento 34 66 100
0
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 450. Diferencias segln escala Barthel y los signos de malestar del DME.
Barthel Total
<35 >40 <35
Signos de Si Recuento 25 40 65
malestar
0
% de Barthel 73,5% 60,6% 65,0%
No Recuento 9 26 35
0
% de Barthel 26,5% 39,4% 35,0%
Total Recuento 34 66 100
0
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 451. Diferencias segln escala Barthel y pensar en la muerte.
Barthel Total
<35 >40 <35
Piensa en la Si Recuento 24 48 72
muerte
0
% de Barthel 70,6% 72,7% 72,0%
No Recuento 10 18 28
0
% de Barthel 29,4% 27,3% 28,0%
Total Recuento 34 66 100
0,
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 452. Diferencias segun escala Barthel y tener miedo a la muerte.
Barthel Total
<35 >40 <35
Tiene miedo Si Recuento 11 15 26
0
% de Barthel 32,4% 22,7% 26,0%
No Recuento 23 51 74
0
% de Barthel 67,6% 77,3% 74,0%
Total Recuento 34 66 100
0
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 453. Diferencias segtin escala Barthel y los pensamientos autoliticos.
Barthel Total
<35 >40 <35
Pensamientos autoliticos  Si Recuento 0 1 1
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,0% 1,5% 1,0%
No Recuento 34 65 99
% de Barthel 100,0% 98,5% 99,0%
Total Recuento 34 66 100
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 454. Diferencias segln escala Barthel y la pérdida de control.
Barthel Total
<35 >40 <35
Ssrr](tirigla de Nada Recuento 4 10 14
% de Barthel 30,8% 18,9% 21,2%
Poca Recuento 1 11 12
% de Barthel 7,7% 20,8% 18,2%
Moderada Recuento 1 8 9
% de Barthel 7,7% 15,1% 13,6%
Bastante Recuento 1 10 1
% de Barthel 7.7% 18,9% 16,7%
Mucha Recuento 6 14 20
% de Barthel 46,2% 26,4% 30,3%
Total Recuento 13 53 66
% de Barthel 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 455.Diferencias segun la dimension fisica, valorada a través de la escala
EVA.
Tabla 456. Diferencias seguin escala EORTC y sexo.
eortc Total
,00 1,00 ,00
Sexo Hombre Recuento 20 42 62
% de eortc 64,5% 60,9% 62,0%
Mujer Recuento 11 27 38
% de eortc 35,5% 39,1% 38,0%
Total Recuento 31 69 100
% de eortc 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 457. Diferencias segtin escala EORTC y diagndstico.
eortc Total
,00 1,00 ,00
Diagnéstico Oncolégico Recuento 29 66 95
% de eortc 93,5% 95,7% 95,0%
No oncolégico Recuento P 3 5
% de eortc 6,5% 4,3% 5,0%
Total Recuento 31 69 100
% de eortc 100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 458. Diferencias segtn escala EORTC y tipo de tumor por aparatos
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eortc Total
,00 1,00 ,00
TUMOR CyC Recuento 6 4 10
% de eortc 20,7% 6,1% 10,5%
Pulmén Recuento 9 10 19
% de eortc 31,0% 15.2% 20,0%
Digestivo Recuento 6 2 28
% de eortc 20,7% 33,3% 29,5%
Mama Recuento 0 4 4
% de eortc 0% 6,1% 4.2%
Ginecoldgico Recuento P 5 7
% de eortc 6,9% 7,6% 7,4%
Genitourinario Recuento 4 13 17
% de eortc 13,8% 19.7% 17,9%
Hematolégico Recuento 2 3 5
% de eortc 6.9% 45% 5,3%
Miscelanea Recuento 0 5 5
% de eortc 0% 7,6% 5,3%
Total Recuento 29 66 95
% de eortc 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 459. Diferencias segtin escala EORTC y lugar de la entrevista.
eortc Total
,00 1,00 ,00
Entrevista Domicilio Recuento 2 37 59
% de eortc 71,0% 53,6% 59,0%
Hospital Recuento 9 32 41
% de eortc 29,0% 46,4% 41,0%
Total Recuento 31 69 100
% de eortc 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 460. Diferencias segun escala EORTC y estado civil.
eortc Total
,00 1,00 ,00
Estado civil Soltero Recuento 2 6 8
% de eortc 6.5% 8,7% 8.0%
Casado-pareja Recuento 17 46 63
% de eortc 54,8% 66,7% 63,0%
Viudo Recuento 12 17 29
% de eortc 38,7% 24,6% 29,0%
Total Recuento 31 69 100
% de eortc 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 461. . Diferencias segun escala EORTC y el cuidador principal.
eortc Total
,00 1,00 ,00
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Cuidador Familia Recuento 8 9 17
principal
0,
% de eortc 25,8% 13,0% 17,0%
Cuidador Recuento 1 3 4
% de eortc 3,2% 4,3% 4,0%
No tiene Recuento 0 1 1
% de eorte 0% 1,4% 1,0%
Conyuge Recuento 22 56 78
0,
% de eortc 71,0% 81,2% 78,0%
Total Recuento 31 69 100
0,
% de eortc 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 462. Diferencias seguin escala EORTC y lugar de residencia.
eortc Total
,00 1,00 ,00
Lugar de residencia Rural Recuento 21 48 69
0,
% de eortc 67,7% 69,6% 69,0%
Urbana Recuento 10 21 31
0,
% de eortc 32,3% 30,4% 31,0%
Total Recuento 31 69 100
V)
% de eorte 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 463. . Diferencias seguin escala EORTC y nivel de estudios.
eortc Total
,00 1,00 ,00
Nivel de estudios Sin estudios Recuento 12 21 33
0,
% de eorte 38,7% 30,4% 33,0%
Primarios Recuento 14 34 48
% de eortc 45,2% 49,3% 48,0%
Secundarios Recuento 1 8 9
% de eortc 3.2% 11,6% 9.0%
Universitarios Recuento 4 6 10
0,
% de eortc 12,9% 8.7% 10,0%
Total Recuento 31 69 100
0,
% de eortc 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 464. Diferencias segtin escala EORTC y religion.
eortc Total
,00 1,00 ,00
Tipo de religién Catdlica Recuento 26 61 87
0,
% de eortc 100,0% 100,0% 100,0%
Total Recuento 26 61 87
0,
% de eortc 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 465. . Diferencias seguin escala EORTC y practica religiosa.
eortc Total
,00 1,00 ,00
Practica Si Recuento 10 34 44




% de eortc

TABLAS Y FIGURAS

501

38,5% 55,7% 50,6%
No Recuento 16 27 43
% de eortc 61,5% 44,3% 49,4%
Total Recuento 26 61 87
% de eortc 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 466.  Diferencias segun escala EORTC y necesidad de informacion.
eortc Total
,00 1,00 ,00
Necesita informacion Si Recuento 9 31 40
% de eortc 29,0% 44,9% 40,0%
No Recuento 22 38 60
% de eortc 71,0% 55,1% 60,0%
Total Recuento 31 69 100
% de eortc 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 467. Diferencias segln escala EORTC y gustar estar bien informado.
eortc Total
,00 1,00 ,00
Le gusta estar bien informado Si Recuento 27 57 84
% de eortc 87.1% 82,6% 84,0%
No Recuento 4 12 16
% de eortc 12,9% 17,4% 16,0%
Total Recuento 31 69 100
% de eortc 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 468. Diferencias seglin escala EORTC y mecanismos de afrontamiento ser creativo.
eortc Total
,00 1,00 ,00
AFL1. Es creativo No me describe Recuento 9 23 32
% de eortc 29,0% 33,3% 32,0%
Me describe poco Recuento 5 13 18
% de eortc 16,1% 18,8% 18,0%
Ni poco ni mucho Recuento 11 12 23
% de eortc 35,5% 17,4% 23,0%
Me describe bastante Recuento 4 20 24
% de eorte 12,9% 29,0% 24,0%
Me describe muy bien Recuento Py 1 3
% de eortc 6,5% 1,4% 3,0%
Total Recuento 31 69 100
% de eorte 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 469. Diferencias segtin escala EORTC y mecanismos de afrontamiento, control de las emociones.
eortc Total
,00 1,00 ,00
AF2. Controla  No me describe Recuento 7 5 12
emociones
% de eortc 22,6% 7,2% 12,0%
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Me describe poco

Recuento

10 19 29
% de eortc 32,3% 27,5% 29,0%
Ni poco ni mucho Recuento 3 13 16
% de eortc 9,7% 18,8% 16,0%
Me describe bastante Recuento 9 23 32
% de eortc 29,0% 33,3% 32,0%
Me describe muy bien Recuento P 9 1
% de eortc 6.5% 13,0% 11,0%
Total Recuento 31 69 100
% de eortc 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 470. Diferencias segin escala EORTC y mecanismos de afrontamiento, crecer positivamente.
eortc Total
,00 1,00 ,00
s('):ssiiivamente No me describe Recuento 9 9 18
% de eortc 29,0% 13,0% 18,0%
Me describe poco Recuento 8 19 27
% de eortc 25,8% 27,5% 27,0%
Ni poco ni mucho Recuento 6 13 19
% de eortc 19,4% 18,8% 19,0%
Me describe bastante Recuento 8 25 33
% de eorte 25,8% 36,2% 33,0%
Me describe muy bien Recuento 0 3 3
% de eortc 0% 4,3% 3,0%
Total Recuento 31 69 100
% de eorte 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 471. Diferencias seguin escala EORTC y mecanismos de afrontamiento superar las pérdidas.
eortc Total
,00 1,00 ,00
/;AFé.rdidaiupera No me describe Recuento 15 21 36
% de eortc 48,4% 30,4% 36,0%
Me describe poco Recuento 2 15 19
% de eortc 12,9% 21,7% 19,0%
Ni poco ni mucho Recuento 4 1 15
% de eortc 12,9% 15,9% 15,0%
Me describe bastante Recuento 8 16 24
% de eortc 25,8% 23,20 24,0%
Me describe muy bien Recuento 0 6 6
% de eortc 0% 8,7% 6.0%
Total Recuento 31 69 100
% de eortc 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 472. . Diferencias seguin escala EORTC y nivel de espiritualidad.
eortc Total
,00 1,00 ,00

502




TABLAS Y FIGURAS

Nivel de Espiritualidad Nada Recuento 23 50 75
0,
% de eortc 76,7% 81,3% 79,8%
Poco Recuento 3 9 12
0,
% de eortc 10,0% 14.1% 12,8%
Bastante Recuento 4 3 7
% de eortc 13,3% 4,7% 7,4%
Total Recuento 30 64 94
% de eortc 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 473. Diferencias segun escala EORTC y la escala Barthel categorizada.
eortc Total
,00 1,00 ,00
BARTHEL <20 Total Recuento 4 18 22
categorizado
0,
% de eorte 12,9% 26,1% 22,0%
20-35 Grave Recuento 2 10 12
% de eortc 6,5% 14,5% 12,0%
40-55 Moderado Recuento 7 13 20
0,
% de eortc 22,6% 18,8% 20,0%
>= 60 Leve Recuento 14 23 37
0,
% de eortc 45,2% 33,3% 37,0%
100 Independiente Recuento 4 5 9
0,
% de eorte 12,9% 7,2% 9.0%
Total Recuento 31 69 100
% de eortc 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 474. Diferencias segtin escala EORTC y el DME categorizado.
eortc Total
,00 1,00 ,00
DME categorizado Sufrimiento leve Recuento 27 50 77
% de eorte 87,1% 72,5% 77,0%
Sufrimiento moderado-intenso Recuento 4 19 23
% de eortc
12,9% 27,5% 23,0%
Total Recuento 31 69 100
0,
% de eortc 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 475. . Diferencias segun escala EORTC y tener miedo a la muerte.
eortc Total
,00 1,00 ,00
Tiene miedo Si Recuento 5 21 26
% de eortc 16,1% 30,4% 26,0%
No Recuento 26 48 74
0,
% de eortc 83,9% 69,6% 74,0%
Total Recuento 31 69 100
0,
% de eortc 100,0% 100,0% 100,0%
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Tabla 476. . Diferencias segun escala EORTC y pensamientos autoliticos.

eortc Total
,00 1,00 ,00
Pensamientos autoliticos ~ Si Recuento 0 1 1
0,
% de eortc 0% 1,4% 1,0%
No Recuento 31 68 99
% de eortc 100,0% 98,6% 99,0%
Total Recuento 31 69 100
% de eortc 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 477. Diferencias segun escala EORTC y la pérdida de control.
eortc Total
,00 1,00 ,00
Perdida de Nada Recuento
control 6 8 14
0
% de eortc 25,0% 19,0% 21,2%
Poca Recuento 4 8 12
0
% de eortc 16,7% 19,0% 18,2%
Moderada Recuento 4 5 9
% de eortc 16,7% 11,9% 13,6%
Bastante Recuento 3 8 1
0
% de eortc 12,5% 19,0% 16,7%
Mucha Recuento 7 13 20
0
% de eortc 29,29 31,0% 30,3%
Total Recuento 24 42 66
0
% de eortc 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 478. Diferencias segun escala PPS y sexo.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
pronéstico a 40-70 pronéstico a
corto plazo moderado corto plazo
Sexo Hombre Recuento 1 51 62
% de PPS SCALE categorizado
50,0% 65,4% 62,0%
Mujer Recuento 1 27 38
% de PPS SCALE categorizado
50,0% 34,6% 38,0%
Total Recuento 2 78 100
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 479. Diferencias segtin escala PPS y diagndstico.
Tabla 480. Diferencias segln escala PPS y estado civil.
PPS SCALE categorizado Total
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0-30 mal 0-30 mal
pronostico a 40-70 prondstico a
corto plazo moderado corto plazo
Estado civil Soltero Recuento P 6 8
% de PPS SCALE categorizado
9,1% 7,7% 8,0%
Casado-pareja Recuento 12 51 63
% de PPS SCALE categorizado
54,5% 65,4% 63,0%
Viudo Recuento 8 21 29
% de PPS SCALE categorizado
36,4% 26,9% 29,0%
Total Recuento 22 78 100
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 481. Diferencias segtin escala PPS y cuidador principal.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
prondstico a 40-70 prondstico a
corto plazo moderado corto plazo
Cl_Jldgdor Familia Recuento 3 14 17
principal
% de PPS SCALE categorizado
13,6% 17,9% 17,0%
Cuidador Recuento 0 4 4
% de PPS SCALE categorizado
,0% 5,1% 4,0%
No tiene Recuento 0 1 1
% de PPS SCALE categorizado
,0% 1,3% 1,0%
Conyuge Recuento 19 59 78
% de PPS SCALE categorizado
86,4% 75,6% 78,0%
Total Recuento 2 78 100
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 482. Diferencias segtin escala PPS y lugar de residencia.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
pronéstico a 40-70 pronoéstico a
corto plazo moderado corto plazo
Lugar de residencia Rural Recuento 14 55 69
% de PPS SCALE categorizado
63,6% 70,5% 69,0%
Urbana Recuento 8 23 31
% de PPS SCALE categorizado
36,4% 29,5% 31,0%
Total Recuento 22 78 100
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100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 483. Diferencias segtin escala PPS y nivel de estudios.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
prondstico a 40-70 prondstico a
corto plazo moderado corto plazo
Nivel de estudios Sin estudios Recuento 5 28 33
% de PPS SCALE categorizado
22,7% 35,9% 33,0%
Primarios Recuento 13 35 48
% de PPS SCALE categorizado
59,1% 44,9% 48,0%
Secundarios Recuento 3 6 9
% de PPS SCALE categorizado
13,6% 7,7% 9,0%
Universitarios Recuento 1 9 10
% de PPS SCALE categorizado
4,5% 11,5% 10,0%
Total Recuento 22 78 100
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 484. Diferencias segtin escala PPS y tipo de religion.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
prondstico a 40-70 prondstico a
corto plazo moderado corto plazo
Tipo de religion Catolica Recuento 21 66 87
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 100,0% 100,0%
Total Recuento 21 66 87
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 485. Diferencias segtin escala PPS y practica religiosa.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal
0-30 mal pronAsstico
pronéstico a 40-70 a corto
corto plazo moderado plazo
Practica Si Recuento 14 30 44
% de PPS SCALE categorizado
66,7% 45,5% 50,6%
No Recuento 7 36 43
% de PPS SCALE categorizado
33,3% 54,5% 49,4%
Total Recuento 21 66 87
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100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 486. Diferencias segtin escala PPS y grado de informacién.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
pronostico a 40-70 pronostico a
corto plazo moderado corto plazo
Conocimiento No conoce  Recuento
diagndstico/prondstico diagndstico ni 8 20 28
pronoéstico
% de PPS SCALE
categorizado 36,4% 25,6% 28,0%
No conoce  Recuento
diagnéstico 0 4 4
% de PPS SCALE
categorizado 0% 5,1% 4,0%
No conoce  Recuento 10 20 30
pronéstico
% de PPS SCALE
categorizado 45,5% 25,6% 30,0%
No quiere  Recuento
informacién 0 4 4
% de PPS SCALE
categorizado 0% 5,1% 4,0%
Intuye el  Recuento 0 3 3
diagnéstico
% de PPS SCALE
categorizado ,0% 3,8% 3,0%
Intuye el pronéstico Recuento 0 1 1
% de PPS SCALE
categorizado 0% 1,3% 1,0%
Conoce dco y pco Recuento 4 20 24
% de PPS SCALE
categorizado 18,2% 25,6% 24,0%
Conoce dco Recuento 0 6 6
% de PPS SCALE
categorizado 0% 7.7% 6,0%
Total Recuento 22 78 100
% de PPS SCALE
categorizado 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 487. Diferencias segtn escala PPS y necesidad de informacién.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal
0-30 mal pronésstico
prondstico a 40-70 acorto
corto plazo moderado plazo
Necesita informacion Si Recuento 12 28 40
% de PPS SCALE categorizado
54,5% 35,9% 40,0%
No Recuento 10 50 60
% de PPS SCALE categorizado
45,5% 64,1% 60,0%
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Total Recuento

22 78 100
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 488. Diferencias segtin escala PPS y gustar estar bien informado.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
pronostico a 40-70 prondstico a
corto plazo moderado corto plazo
Le gusta estar bien informado Si Recuento 20 64 84
% de PPS SCALE categorizado
90,9% 82,1% 84,0%
No Recuento 2 14 16
% de PPS SCALE categorizado
9,1% 17,9% 16,0%
Total Recuento 22 78 100
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 489. Diferencias segln escala PPS y mecanismos de afrontamiento, ser creativo.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
prondstico a 40-70 pronéstico a
corto plazo moderado corto plazo
AF1. Es creativo No me describe Recuento 7 o5 32
% de PPS SCALE
categorizado 31,8% 32,1% 32,0%
Me describe poco Recuento 2 16 18
% de PPS SCALE
categorizado 9,1% 20,5% 18,0%
Ni poco ni mucho Recuento 3 20 23
% de PPS SCALE
categorizado 13,6% 25,6% 23,0%
Me describe bastante Recuento 8 16 24
% de PPS SCALE
categorizado 36,4% 20,5% 24,0%
Me describe muy bien Recuento P 1 3
% de PPS SCALE
categorizado 9,1% 1,3% 3,0%
Total Recuento 2 78 100
% de PPS SCALE
categorizado 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 490. Diferencias segtin escala PPS y mecanismos de afrontamiento, control de emociones.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
pronéstico a 40-70 pronéstico a
corto plazo moderado corto plazo
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AF2. ) Controla  No me describe Recuento P 10 12
emociones
% de PPS SCALE
categorizado 9,1% 12,8% 12,0%
Me describe poco Recuento 7 22 29
% de PPS SCALE
categorizado 31,8% 28,2% 29,0%
Ni poco ni mucho Recuento 4 12 16
% de PPS SCALE
categorizado 18,2% 15,4% 16,0%
Me describe bastante Recuento 6 26 32
% de PPS SCALE
categorizado 27,3% 33,3% 32,0%
Me describe muy bien Recuento 3 8 1
% de PPS SCALE
categorizado 13,6% 10,3% 11,0%
Total Recuento 2 78 100
% de PPS SCALE
categorizado 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 491. Diferencias segtn escala PPS y mecanismos de afrontamiento, crecer positivamente.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
pronAsstico a 40-70 pronA3stico a
corto plazo moderado corto plazo
AF:’?A_ Crece  No me describe Recuento 3 15 18
positivamente
% de PPS SCALE
categorizado 13,6% 19,2% 18,0%
Me describe poco Recuento 3 24 27
% de PPS SCALE
categorizado 13,6% 30,8% 27,0%
Ni poco ni mucho Recuento 6 13 19
% de PPS SCALE
categorizado 27,3% 16,7% 19,0%
Me describe bastante Recuento 8 25 33
% de PPS SCALE
categorizado 36,4% 32,1% 33,0%
Me describe muy bien Recuento P 1 3
% de PPS SCALE
categorizado 9,1% 1,3% 3,0%
Total Recuento 2 78 100
% de PPS SCALE
categorizado 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 492. Diferencias segln escala PPS y nivel de espiritualidad.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
pronésstico a 40-70 pronéstico a
corto plazo moderado corto plazo
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Nivel de Espiritualidad Nada Recuento 17 58 75
% de PPS SCALE categorizado
94,4% 76,3% 79,8%
Poco Recuento 1 11 12
% de PPS SCALE categorizado
5,6% 14,5% 12,8%
Bastante Recuento 0 7 7
% de PPS SCALE categorizado
,0% 9,2% 7,4%
Total Recuento 18 76 94
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 493. Diferencias segln escala PPS y sentimiento de paz.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
prondstico a 40-70 pronéstico a
corto plazo moderado corto plazo
Sentimiento de paz Recuento 17 69 86
% de PPS SCALE categorizado
81,0% 89,6% 87,8%
No Recuento 4 8 12
% de PPS SCALE categorizado
19,0% 10,4% 12,2%
Total Recuento 21 77 98
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 494. Diferencias segtn escala PPS y dificultad de adaptacién a la enfermedad segun, PACIS.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
prondstico a 40-70 prondstico a
corto plazo moderado corto plazo
PACIS Si Recuento 18 64 82
% de PPS SCALE categorizado
81,8% 82,1% 82,0%
No Recuento 2 14 18
% de PPS SCALE categorizado
18,2% 17,9% 18,0%
Total Recuento 22 78 100
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 495. Diferencias segun escala PPS y DME categorizado.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
prondstico a 40-70 pronéstico a
corto plazo moderado corto plazo
DME categorizado Sufrimiento leve Recuento 19 58 77
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% de PPS SCALE

o11

categorizado 86,4% 74,4% 77,0%
Sufrimiento moderado-intenso Recuento 3 20 23
% de PPS SCALE
categorizado 13,6% 25,6% 23,0%
Total Recuento 22 78 100
% de PPS SCALE
categorizado 100,0% 100,0% 100,0%
TABLA 496. Diferencias segun escala PPS y preocupaciones del DME.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
prondstico a 40-70 prondstico a
corto plazo moderado corto plazo
Preocupaciones Si Recuento 2 73 95
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 93,6% 95,0%
No Recuento 0 5 5
% de PPS SCALE categorizado
,0% 6,4% 5,0%
Total Recuento 22 78 100
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 497. Diferencias segun escala PPS y signos de malestar del DME.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
prondstico a 40-70 prondstico a
corto plazo moderado corto plazo
Signos de Si Recuento
malestar e 48 65
% de PPS SCALE categorizado
77,3% 61,5% 65,0%
No Recuento 5 30 35
% de PPS SCALE categorizado
22,7% 38,5% 35,0%
Total Recuento 22 78 100
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 498. Diferencias segun escala PPS y pensar en la muerte.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
pronA3stico a 40-70 pronA3stico a
corto plazo moderado corto plazo
Piensa en la Si Recuento 18 54 72
muerte
% de PPS SCALE categorizado
81,8% 69,2% 72,0%
No Recuento 4 24 28
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% de PPS SCALE categorizado
18,2% 30,8% 28,0%
Total Recuento 22 78 100
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 499. Diferencias segtin escala PPS y tener miedo a la muerte.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
pronostico a 40-70 prondstico a
corto plazo moderado corto plazo
Tiene miedo Si Recuento 9 17 26
% de PPS SCALE categorizado
40,9% 21,8% 26,0%
No Recuento 13 61 74
% de PPS SCALE categorizado
59,1% 78,2% 74,0%
Total Recuento 22 78 100
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 500. Diferencias segtin escala PPS y pensamientos autoliticos.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
prondstico a 40-70 pronéstico a
corto plazo moderado corto plazo
Pensamientos autoliticos ~ Si Recuento
0 1 1
% de PPS SCALE categorizado
,0% 1,3% 1,0%
No Recuento 2 77 99
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 98,7% 99,0%
Total Recuento 2 78 100
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 501. Diferencias segtn escala PPS y la pérdida de control.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
pronAsstico a 40-70 pronA3stico a
corto plazo moderado corto plazo
Perdida de Nada Recuento 1 13 14
control
% de PPS SCALE categorizado
25,0% 21,0% 21,2%
Poca Recuento 1 1 12
% de PPS SCALE categorizado
25,0% 17,7% 18,2%
Moderada Recuento 0 9 9
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% de PPS SCALE categorizado

,0% 14,5% 13,6%
Bastante Recuento 0 11 11
% de PPS SCALE categorizado
,0% 17,7% 16,7%
Mucha Recuento P 18 20
% de PPS SCALE categorizado
50,0% 29,0% 30,3%
Total Recuento 2 62 66
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 502. Diferencias segun escala PPS y el sindrome de desmoralizacion.
PPS SCALE categorizado Total
0-30 mal 0-30 mal
pronA3stico a 40-70 pronAdstico a
corto plazo moderado corto plazo
INDICE DE DESMORALIZACION i Recuento 0 4 4
% de PPS SCALE categorizado
,0% 51% 4,0%
No Recuento 22 74 9%
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 94,9% 96,0%
Total Recuento 22 78 100
% de PPS SCALE categorizado
100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 503. Diferencias segln situacién espiritual y edad.
espirit N Media Desviacion tip. Error tip. de la media
Bdad (afios) 00 87 74,51 11,980 1,284
1,00 7 77,71 3,546 1,340
Resilencia 00 87 10,5287 3,89645 41774
1,00 7 10,7143 4,92322 1,86080
Grado de apoyo ,00 87 8.22 1,558 167
1,00 7 7,57 2,225 ,841
Grado de ayuda ,00 74 539 2,600 302
1,00 7 7,29 1,799 680
Tabla 504. Diferencias segUln situacién espiritual y sexo.
espirit Total
Si No ,00
Sexo Hombre Recuento 55 5 60
% de espirit 63,2% 71,4% 63,8%
Mujer Recuento 32 > 34
o -
% de espirit 36,8% 28,6% 36,2%
Total Recuento 87 7 94
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% de espirit | 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 505. Diferencias segtn situacién espiritual y diagnéstico.
Religioso Espiritual Total
Si No Si
Diagnéstico Oncolégico Recuento 83 12 95
% de Religioso Espiritual 95.4% 92.3% 95.0%
No oncolégico Recuento 2 1 5
% de Religioso Espiritual 4.6% 7.7% 5.0%
Total Recuento 87 13 100
% de Religioso Espiritual 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 506. Diferencias segun situacion espiritual y diagnéstico oncolégico por aparatos.
espirit Total
Si No ,00
TUMOR CyC Recuento 9 0 9
% de espirit 10,8% 0% 10,1%
Pulmén Recuento 17 1 18
% de espirit 20,5% 16,7% 20,2%
Digestivo Recuento 24 2 26
% de espirit 28,9% 33,3% 29,29
Mama Recuento 2 0 2
% de espirit 2,4% ,0% 2,2%
Ginecolégico Recuento 7 0 7
% de espirit 8.4% 0% 7.9%
Genitourinario Recuento 16 1 17
% de espirit 19,3% 16,7% 19,1%
Hematolégico Recuento 3 > 5
% de espirit 3.6% 33,3% 5.6%
Miscelanea Recuento 5 0 5
% de espirit 6.0% 0% 5.6%
Total Recuento 83 6 89
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 507. Diferencias segun situacion espiritual y lugar de la entrevista.
espirit Total
Si No ,00
Entrevista Domicilio Recuento 55 4 59
% de espirit 63,2% 57,1% 62,8%
Hospital Recuento 32 3 35
% de espirit 36,8% 42,9% 37,2%
Total Recuento 87 7 94
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 508 Diferencias segun situacion espiritual y estado civil.
espirit Total
Si No ,00
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Estado civil Soltero Recuento 8 0 8
% de espirit 9.2% 0% 8.5%
Casado-pareja Recuento 55 5 60
% de espirit 63,29% 71,4% 63,8%
Viudo Recuento 2 > 26
% de espirit 27.6% 28,6% 27,7%
Total Recuento 87 7 94
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 509. Diferencias segun situacién espiritual y lugar de residencia.
espirit Total
Si No ,00
Lugar de residencia Rural Recuento 59 6 65
% de espirit 67,8% 85,7% 69,1%
Urbana Recuento 28 1 29
% de espirit 32,2% 14,3% 30,9%
Total Recuento 87 7 94
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 510. Diferencias segun situacion espiritual y nivel de estudios.
espirit Total
Si No ,00
Nivel de estudios Sin estudios Recuento 30 3 33
% de espirit 34,5% 42,9% 35,1%
Primarios Recuento 43 3 46
% de espirit 49,4% 42,9% 48,9%
Secundarios Recuento 5 1 6
% de espirit 57% 14,3% 6,4%
Universitarios Recuento 9 o 9
% de espirit 10,3% 0% 9.6%
Total Recuento 87 7 94
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 511. Diferencias segun situacion espiritual y tipo de religion.
espirit Total
Si No ,00
Tipo de religion Catolica Recuento 75 7 82
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Total Recuento 75 7 82
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 512. Diferencias segun situacion espiritual y practica de la religion.
espirit Total
Si No ,00
Practica Si Recuento 39 > a1
% de espirit 52,0% 28,6% 50,0%
No Recuento 36 5 41
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% de espirit

48,0% 71,4% 50,0%
Total Recuento 75 7 82
o -
7 de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 513. Diferencias segun la situacion espiritual y la conciencia de enfermedad.
espirit Total
Si No ,00
Conciencia Baja-Moderada Recuento 34 1 35
% de espirit 39,1% 14,3% 37,2%
Alta 'y en paz Recuento 53 6 59
% de espirit 60,9% 85,7% 62,8%
Total Recuento 87 7 94
o -
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 514. Diferencias segun la situacién espiritual y el grado de informacién.
espirit Total
Si No ,00
Conocimiento No conoce Recuento
diagndstico/prondstico diagndstico ni 24 2 26
pronéstico
% de espirit 27,6% 28,6% 27,7%
No conoce  Recuento
diagndstico 4 0 4
% de espirit 4,6% 0% 4,3%
No conoce pronéstico Recuento 27 0 27
% de espirit 31,0% 0% 28,7%
No quiere informacién Recuento 4 0 4
% de espirit 4.6% 0% 4.3%
Intuye el diagnéstico Recuento 3 o 3
% de espirit 3.4% 0% 3.2%
Intuye el pronéstico Recuento 0 1 1
% de espirit 0% 14,3% 11%
Conoce dco y pco Recuento 21 2 23
% de espirit 24,1% 28,6% 24,5%
Conoce dco Recuento 4 > 6
% de espirit 4,6% 28,6% 6,4%
Total Recuento 87 7 94
o -
7 de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 515. Diferencias segun situacion espiritual y gustar estar bien informado.
espirit Total
Si No ,00
Le gusta estar bien informado Si Recuento 71 7 78
o -
7 de espirit 81,6% 100,0% 83,0%
No Recuento 16 0 16
% de espirit 18.4% 0% 17.0%
Total Recuento 87 7 94
o -
7 de espirit 100,0% 100,0% 100,0%

Tabla 516. Diferencias segun situacion espiritual y grado de satisfaccion con la informacion recibida.
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espirit Total
Si No ,00
Qrado ‘s'atisfapqién con la Poco Recuento 3 0 3
informacion recibida
% de espirit 3,4% ,0% 3,2%
Algo Recuento 10 0 10
% de espirit 11,5% 0% 10,6%
Intermedio Recuento 33 1 34
% de espirit 37,9% 14,3% 36,2%
Mucho Recuento 20 4 24
% de espirit 23,0% 57,1% 25,5%
Excelente Recuento 21 > 23
% de espirit 24,1% 28,6% 24,5%
Total Recuento 87 7 94
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 517. Diferencias segun situacion espiritual y mecanismos de afrontamiento, ser creativo.
espirit Total
Si No ,00
AF1. Es creativo No me describe Recuento 27 5 32
% de espirit 31,0% 71,4% 34,0%
Me describe poco Recuento 17 1 18
% de espirit 19,5% 14,3% 19,1%
Ni poco ni mucho Recuento 20 0 20
% de espirit 23,0% 0% 21,3%
Me describe bastante Recuento 20 1 21
% de espirit 23,0% 14,3% 22,3%
Me describe muy bien Recuento 3 0 3
% de espirit 3.4% 0% 3.20%
Total Recuento 87 7 94
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 518. Diferencias segun situacion religiosa y mecanismos de afrontamiento, control de emociones.
espirit Total
Si No ,00
{:;i.ciones Controla  No me describe Recuento 12 0 12
% de espirit 13,8% 0% 12,8%
Me describe poco Recuento 25 3 28
% de espirit 28,7% 42,9% 29,8%
Ni poco ni mucho Recuento 13 0 13
% de espirit 14,9% ,0% 13,8%
Me describe bastante Recuento 28 P 30
% de espirit 32,2% 28,6% 31,9%
Me describe muy bien Recuento 9 P 1
% de espirit 10,3% 28,6% 11,7%
Total Recuento 87 7 94
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% de espirit

| 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 519. Diferencias segun situacion religiosa y mecanismos de afrontamiento, crecer positivamente.
espirit Total
Si No ,00
Qgssiiivamente Crece  No me describe Recuento 16 > 18
% de espirit 18,4% 28,6% 19,1%
Me describe poco Recuento 26 1 27
% de espirit 29,9% 14,3% 28,7%
Ni poco ni mucho Recuento 15 0 15
% de espirit 17,2% 0% 16,0%
Me describe bastante Recuento 28 3 31
% de espirit 32,2% 42,9% 33,0%
Me describe muy bien Recuento P 1 3
% de espirit 2,3% 14,3% 3,2%
Total Recuento 87 7 94
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 520. Diferencias segun situacién espiritual y mecanismos de afrontamiento, superar las pérdidas.
espirit Total
Si No ,00
g;érdidaiupera las  No me describe Recuento 3 2 36
% de espirit 39,1% 28,6% 38,3%
Me describe poco Recuento 18 1 19
% de espirit 20,7% 14.3% 20,2%
Ni poco ni mucho Recuento 9 1 10
% de espirit 10,3% 14,3% 10,6%
Me describe bastante Recuento 20 3 23
% de espirit 23,0% 42,9% 24,5%
Me describe muy bien Recuento 6 0 6
% de espirit 6.9% 0% 6.4%
Total Recuento 87 7 94
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 521. Diferencias segun situacion espiritual y sentimiento de paz.
espirit Total
Si No ,00
Sentimiento de paz Si Recuento 76 7 83
% de espirit 87,4% 100,0% 88,3%
No Recuento 1 0 1
% de espirit 12,6% 0% 11,7%
Total Recuento 87 7 94
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 522. Diferencias segun situacion religiosa y estar deprimido en el tltimo mes.
espirit Total
Si No ,00
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zzzrimido en el Ultimo ~ Si Recuento 47 2 51
% de espirit 54,0% 57,1% 54,3%
No Recuento 40 3 43
% de espirit 46,0% 42,9% 45,7%
Total Recuento 87 7 94
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 523. Diferencias segtn situacién espiritual y paso del tiempo lento.
espirit Total
Si No ,00
Paso del tiempo lento Si Recuento 38 4 42
% de espirit 43,7% 57,1% 44,7%
No Recuento 49 3 52
% de espirit 56,3% 42,9% 55,3%
Total Recuento 87 7 94
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 524. Diferencias segun situacion espiritual y dificultad de adaptacion a la enfermedad segun PACIS.
espirit Total
Si No ,00
PACIS Si Recuento 72 5 77
% de espirit 82,8% 71,4% 81,9%
No Recuento 15 2 17
% de espirit 17.2% 28,6% 18,1%
Total Recuento 87 7 94
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 525. Diferencias segun situacion espiritual y fases psicoemocionales categorizada.
espirit Total
Si No ,00
FAltZ;e):acién) Ross Recuento 45 5 50
% de espirit 51,7% 71,4% 53,206
Recuento 42 2 44
% de espirit 48,3% 28,6% 46,8%
Total Recuento 87 7 94
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 526. Diferencias segun situacion espiritual y DME categorizado.
espirit Total
,00 1,00 ,00
DME categorizado Sufrimiento leve Recuento 68 5 73
% de espirit 78,2% 71,4% 77,7%
Sufrimiento moderado-intenso Recuento 19 P 21
% de espirit
21,8% 28,6% 22,3%
Total Recuento 87 7 94
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
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Tabla 527. Diferencias segun situacion espiritual y preocupaciones del DME.

520

espirit Total
Si No ,00
Preocupaciones Si Recuento 82 7 89
% de espirit 94,3% 100,0% 94,7%
No Recuento 5 0 5
% de espirit 5.7% 0% 5.3%
Total Recuento 87 7 94
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 528. Diferencias segtn situacién espiritual y signos de malestar del DME.
espirit Total
Si No ,00
rSnlglré(:ar de Si Recuento 57 3 60
% de espirit 65,5% 42,9% 63,8%
No Recuento 30 4 34
% de espirit 34,5% 57,1% 36,2%
Total Recuento 87 7 94
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 529. Diferencias segun situacion espiritual y sindrome de desmoralizacion.
espirit Total
Si No ,00
SINDROME . DE Si Recuento 2 o 4
DESMORALIZACION
% de espirit 4,6% 0% 4,3%
No Recuento 83 7 2
% de espirit 95,4% 100,0% 95,7%
Total Recuento 87 7 94
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 530. Diferencias segun situacion espiritual y pensar en la muerte.
espirit Total
Si No ,00
Ei:grst: en la Si Recuento 63 3 66
% de espirit 72,4% 42,9% 70,2%
No Recuento 24 4 28
% de espirit 27,6% 57,1% 29,8%
Total Recuento 87 7 94
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 531. Diferencias segun situacién espiritual y Ios pensamientos autoliticos.
espirit Total
Si No ,00
Pensamientos autoliticos  Si Recuento 0 1 1
% de espirit ,0% 14,3% 1,1%
No Recuento 87 6 93
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% de espirit 100,0% 85,7% 98,9%
Total Recuento 87 7 94
% de espirit 100,0% 100,0% 100,0%
Tabla 532. Diferencias segin mecanismos de afrontamiento y edad.
Error tip. de la
Religioso Espiritual N Media Desviacion tip. media
AF1. Es creativo Si 87 2,55 1.246 134
No 13 2,00 1,225 340
AF2. Controla emociones Si 87 3.15 1244 133
No 13 2,08 760 211
AF3. Crece positivamente Si 87 2.90 1162 125
No 13 1,85 899 249
AF4. Supera las pérdidas Si 87 257 1361 146
No 13 1,62 961 266
Tabla 533. Diferencias seglin mecanismos de afrontamiento y sexo.
Error tip. de la
Sexo N Media Desviacion tip. media
AF1. Es creativo Hombre 62 235 1,243 158
Mujer 38 2,68 1,254 203
AF2. Controla emociones Hombre 62 3.02 1221 155
Mujer 38 3,00 1,294 210
AF3. Crece positivamente Hombre 62 274 1214 154
Mujer 38 2,79 1,143 1185
AF4. Supera las pérdidas Hombre 62 250 1,400 178
Mujer 38 2,37 1,282 208
Tabla 534. Diferencias segin mecanismos de afrontamiento y diagnéstico.
Error tip. de la
Diagndstico N Media Desviacion tip. media
AFL1. Es creativo Oncolégico 95 2.46 1,236 127
No oncolégico 5 2.80 1,643 735
AF2. Controla emociones Oncolégico o5 298 1,255 129
No oncolégico 5 3.60 894 400
AF3. Crece positivamente Oncolégico o5 274 1178 121
No oncolégico 5 3.20 1,304 583
AF4. Supera las pérdidas Oncolégico 95 244 1,350 139
No oncolégico 5 2,60 1517 678
Tabla 535. Diferencias segin mecanismos de afrontamiento y lugar de la entrevista.
Error tip. de la
Entrevista N Media Desviacion tip. media
AF1. Es creativo Domicilio 59 244 1,263 164
Hospital 41 2,54 1,247 105
AF2. Controla emociones Domicilio 59 2.97 1,259 164
Hospital 41 3,07 1,233 ,193
AF3. Crece positivamente Domicilio 59 271 1,160 151
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Hospital

41 2,83 1,223 ,191
AF4. Supera las pérdidas Domicilio 59 251 1,331 173
Hospital 41 2,37 1,392 217

Tabla 536. Diferencias segiin mecanismos de afrontamiento y lugar de residencia.

Lugar de Error tip. de la
residencia N Media Desviacion tip. media
AF1. Es creativo Rural 69 238 1,214 1146
Urbana 31 271 1,321 ,237
AF2. Controla emociones Rural 69 3,01 1,243 ,150
Urbana 31 3,00 1,265 1227
AF3. Crece positivamente Rural 69 2,70 1,180 1142
Urbana 31 2,90 1,193 214
AF4. Supera las pérdidas Rural 69 2,43 1,356 ,163
Urbana 31 2,48 1,363 1245

Tabla 537. Diferencias segiin mecanismos de afrontamiento y nivel de estudios.

Nivel de Error tip. de la
estudios N Media Desviacion tip. media

AFL1. Es creativo Sin
estudios/primar 81 2,42 1,223 ,136
ios
Secundarios/un
versitarios 19 2,74 1,368 314

AF2. Controla emociones Sin
estudios/primar 81 2,99 1,289 ,143
ios
Secundarios/un
versitarios 19 3,11 1,049 241

AF3. Crece positivamente Sin
estudios/primar 81 2,79 1,170 ,130
ios
Secundarios/un
iversitarios 19 2,63 1,257 288

AF4. Supera las pérdidas Sin
estudios/primar 81 2,47 1,370 ,152
ios
Secundarios/un
iversitarios 19 2,37 1,300 1298

Tabla 538. Diferencias segin mecanismos de afrontamiento y la practica religiosa.

Error tip. de la

Practica N Media Desviacion tip. media
AF1. Es creativo Si 24 270 1,250 188
No 43 2,40 1,237 1189
AF2. Controla emociones Si a4 2.98 1210 182
No 43 333 1,267 193
AF3. Crece positivamente Si a4 201 1,117 168
No 43 2,88 1,219 186
AF4. Supera las pérdidas Si 24 261 1,385 209
No 43 2,53 1,351 206

Tabla 539. Diferencias segin mecanismos de afrontamiento y conciencia de enfermedad.
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Error tip. de la

Conciencia N Media Desviacion tip. media
AF1. Es creativo Baja-Moderada 37 227 1,170 192
Altay en paz 63 2,60 1,289 162
AF2. Controla emociones Baja-Moderada 37 314 1,228 202
Altay en paz 63 2,94 1,256 1158
AF3. Crece positivamente Baja-Moderada 37 278 1,182 194
Altay en paz 63 2,75 1,191 150
AF4. Supera las pérdidas Baja-Moderada 37 257 1,385 228
Altay en paz 63 2,38 1,337 168
540. Diferencias segin mecanismos de afrontamiento y el grado de informacion.
Grado de Error tip. de la
informacion N Media Desviacion tip. media
AF1. Es creativo No B tiene 66 247 1218 150
informacion
Tiene 34 2,50 1,331 228
informacion
AF2. Controla emociones No B tiene 66 317 1,223 150
informacion
_Tlene B 34 2,71 1,244 ,213
informacion
AF3. Crece positivamente No B tiene 66 295 1115 137
informacion
Tiene 34 238 1,231 211
informacion
AF4. Supera las pérdidas No y tiene 66 2,65 1,353 167
informacion
Tiene 34 2,06 1,278 219
informacion
541. Diferencias segiin mecanismos de afrontamiento y necesidad de informacién.
Necesita Error tip. de la
informacion N Media Desviacion tip. media
AF1. Es creativo Si 40 255 1.280 202
No 60 2,43 1,240 160
AF2. Controla emociones Si 20 3,00 1132 179
No 60 3,02 1,321 171
AF3. Crece positivamente Si 40 283 1,196 189
No 60 2,72 1,180 152
AF4. Supera las pérdidas Si 40 265 1312 207
No 60 2,32 1,372 177
542. Diferencias seguiin mecanismos de afrontamiento y gustar estar bien informado.
Le gusta estar Error tip. de la
bien informado N Media Desviacion tip. media
AF1. Es creativo Si 84 258 1.263 138
No 16 1,94 1,063 266
AF2. Controla emociones Si 84 3,00 1,242 135
No 16 3,06 1,289 322
AF3. Crece positivamente Si 84 277 1176 128
No 16 2,69 1,250 313
AF4. Supera las pérdidas Si 84 244 1,320 144
No 16 2,50 1,549 387
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543. Diferencias seglin mecanismos de afrontamiento y estar deprimido en el dltimo mes.

Deprimido en Error tip. de la
el dltimo mes N Media Desviacion tip. media
AF1. Es creativo Si 56 2,50 1101 159
No 44 245 1,337 202
AF2. Controla emociones Si 56 3,09 1,133 151
No 44 201 1,378 208
AF3. Crece positivamente Si 56 275 1,195 160
No 44 2,77 1,179 178
AF4. Supera las pérdidas Si 56 2.48 1,348 180
No 44 2,41 1,369 206

544. Diferencias seglin mecanismos de afrontamiento y dificultad de adaptacién a la enfermedad segun PACIS.

Error tip. de la
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PACIS N Media Desviacion tip. media
AF1. Es creativo Si 82 252 1,249 138
No 18 2,28 1,274 300
AF2. Controla emociones Si 82 3,07 1,245 137
No 18 2,72 1,227 289
AF3. Crece positivamente Si 82 2.80 1,170 129
No 18 2,56 1,247 294
AF4. Supera las pérdidas Si 82 246 1354 149
No 18 2,39 1378 325
545. Diferencias seglin mecanismos de afrontamiento y fases psicoemocionales categorizadas.
Kluber  Ross Error tip. de la
(Aceptacion) N Media Desviacion tip. media
AF1. Es creativo Si 52 2.40 1,302 181
No 48 2,56 1,201 173
AF2. Controla emociones Si 52 292 1,341 186
No 48 3,10 1,134 164
AF3. Crece positivamente Si 52 283 1133 157
No 48 2,69 1,240 179
AF4. Supera las pérdidas Si 52 250 1.350 187
No 48 2,40 1,364 107
546. Diferencias seglin mecanismos de afrontamiento y DME categorizado.
Error tip. de la
DME categorizado N Media Desviacion tip. media
AF1. Es creativo >=4 sufrimiento
moderado-intenso 77 245 1283 146
<4 sufrimiento leve 23 257 1161 242
AF2. Controla emociones >=4 sufrimiento
moderado-intenso 77 3.00 1235 141
<4 sufrimiento leve 23 3,04 1,296 270
AF3. Crece positivamente >=4 sufrimiento
moderado-intenso 77 273 1188 135
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<4 sufrimiento leve

23 2,87 1,180 ,246
AF4. Supera las pérdidas >=4 sufrimiento
moderado-intenso 77 2,42 1,370 1156
<4 sufrimiento leve 23 257 1,308 273
547. Diferencias segiin mecanismos de afrontamiento y preocupaciones del DME.
Preocupacione Error tip. de la
S N Media Desviacion tip. media
AF1. Es creativo Si 95 2.46 1,262 129
No 5 2,80 1,095 490
AF2. Controla emociones Si 95 3,00 1,246 128
No 5 3,20 1,304 583
AF3. Crece positivamente Si 95 275 1,194 122
No 5 3,00 1,000 447
AF4. Supera las pérdidas Si 95 2.45 1,351 139
No 5 2,40 1517 678
548. Diferencias seglin mecanismos de afrontamiento y pensar en la muerte.
Piensa en la Error tip. de la
muerte N Media Desviacion tip. media
AF1. Es creativo Si 72 2,69 1,194 141
No 28 1,93 1,245 235
AF2. Controla emociones Si 72 3,07 1,179 139
No 28 2,86 1,407 266
AF3. Crece positivamente Si 72 282 1142 135
No 28 2,61 1,286 243
AF4. Supera las pérdidas Si 72 2,56 1,331 157
No 28 218 1,389 263
549. Diferencias seglin mecanismos de afrontamiento y tener miedo a la muerte.
Error tip. de la
Tiene miedo N Media Desviacion tip. media
AF1. Es creativo Si 26 288 1,243 244
No 74 2,34 1,231 143
AF2. Controla emociones Si 26 335 1,325 260
No 74 2,89 1,200 1140
AF3. Crece positivamente Si 26 3,04 1,076 211
No 74 2,66 1,208 1140
AF4. Supera las pérdidas Si 26 2,38 1,299 255
No 74 247 1,377 160
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552. Diferencias segin mecanismos de afrontamiento y pérdida de control.

Pérdida de Error tip. de la
control N Media Desviacion tip. media
AF1. Es creativo Si 66 2.38 1,262 155
No 34 2,68 1,224 210
AF2. Controla emociones Si 66 201 1,249 154
No 34 3,21 1,225 210
AF3. Crece positivamente Si 66 267 1,194 147
No 34 2,94 1,153 198
AF4. Supera las pérrdidas Si 66 2.41 1312 162
No 34 2553 1,440 247
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Factores que influyen en la percepcion del sufrimiento en pacientes con
enfermedad avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM
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ANEXOS

10 ANEXOS

10.1 ANEXO 1 Consentimiento Informado”

iReciba un cordial saludo! Lo invitamos a participar en el presente estudio, que
tiene como objetivo conocer el grado de sufrimiento relacionado con la
enfermedad en personas que se encuentran con enfermedades cronicas y
avanzadas. Asi como identificar los factores que puedan estar relacionados con el
mismo. Este estudio nos permitirA comprender mejor su experiencia de
sufrimiento y la de otras personas. Esperamos que en el futuro estos resultados
faciliten el desarrollo de mejores tratamientos y la prevenciéon del sufrimiento
innecesario.

Para ello, el médico y enfermera del equipo de Cuidados Paliativos, le hara una
entrevista de aproximadamente 30 minutos donde le preguntara sobre algunos
sintomas, preocupaciones y sentimientos relacionados con la enfermedad, con el
fin de conocer y comprender mejor los problemas que lo afectan en este
momento de su vida. Esta entrevista se hara de manera privada y en el momento
en que se sienta mas comodo para contestar a las preguntas. También puede
decidir a cuales preguntas responder y a cuales no, aunque le pedimos que intente
responder a todas ellas.

Mediante la firma de este Formulario de Consentimiento Informado, doy fe de
que:

1. Me han explicado la naturaleza. el propdsito y la duracién del estudio. He
tenido la posibilidad de hacer preguntas y me las han respondido
satisfactoriamente en un lenguaje comprensible para mi.

2. Me han informado que mi participacién es voluntaria y que tengo la libertad
de retirarme en cualquier momento, sin tener que dar una razén. Y sin que se
vean afectados mi atencién médica o mis derechos legales.

3. Entiendo que la informaciéon que dé sera usada sélo con fines de investigacion
y no se revelara mi identidad a personas distintas de los investigadores,
conservando asi la confidencialidad de los datos.

4. Me han informado que profesionales responsables del estudio (ver al final)
podran ver secciones de mis registros médicos cuando sea relevante a mi
participaciéon en este estudio. Doy mi autorizacién para que estos individuos
tengan acceso a mis registros.

5. Soy consciente de que la participacion en el estudio incluye una entrevista en la
cual me seran hecha preguntas en torno a mi experiencia de enfermedad, sobre
mis creencias y sentimientos y otra informacion relevante.

6. Acepto voluntariamente participar en el estudio de la referencia.

7. Acepto que puedan contactar a mi médico acerca de mi participaciéon en
este estudio de investigacion.

Mediante mi firma a continuacidon, acepto participar en el estudio
mencionado y cumplir con los requisitos en la medida de mis capacidades.
Nombre del paciente Firma del paciente Fecha
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10.2 ANEXOII. PROTOCOLO DE RECOGIDA DE DATOS

N°® H* Clinica | Edad Diagnéstico Diagnéstico
Oncolégico No Oncolégico
Sexo
Domicilio X | Hospital X

Estado Civil

O Soltero O Casado/en pareja
O Viudo

O Divorciado-separado

cargo

Cuidador O Coényuge O Hijo O Familiar O Amigo O Cuidador

Principal O No tiene

Apoyo Familiar O Familia O solo O Amigos O Cuidador O

Grado de Apoyo | Residencia O No tiene
0 1 2 3 4 5 6 7
8 9 10

Lugar de | O Urbana O Rural

Residencia

Nivel de Estudios | O Sin estudios O Primarios O Secundatios O
Universidad

Situacién Laboral | O Empleado O Auténomo O Ama de Casa O
Desempleado O Jubilado

Religioso O St O No O Cuaal? O Practicante O No
practicante

Grado de Ayuda | ¢Leayuda? Si  NO
0 1 2 3 4 5 6 7
8 9 10

Grado de | O No hay conciencia de enfermedad O Leve

Informacién/ conciencia O Moderada conciencia

Conciencia de | O Alta conciencia

Enfermedad O Alta conciencia y en paz con su situacion de enfermedad
O No conoce diagnoéstico O No
conoce pronodstico
O No conoce diagnéstico ni prondstico O No
quiere informacién
O Intuye Diagnostico O Intuye
prondstico

Familiares con | O Bebes O Niflos O Adolescentes O Ancianos O

dependencia a su | Parados

¢Necesita ser informado del proceso de su enfermedad? SI

No
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¢Es de las personas que les gusta estar bien informado? SI. ~ NO
¢Coémo ha percibido el grado de informaciéon desde el diagnéstico?
0 =Poco 1=Algo 2=Intermedio 3=Mucho 4=Excelente
ESCALA SOBRE CALIDAD DE VIDA EORTC QLQ -C15 PAL
1 = En Absoluto 2 =Un poco 3 = Bastante. 4 = Mucho.

1.- ¢Tiene alguna dificultad para dar un paseo corto fuera de casa?

2. JTiene que permanecer en la cama o sentada en una silla la
mayor parte del dia?

3. ¢Necesita ayuda para comer, vestirse, asearse o ir al servicio?

4 .- /Tuvo sensacion de falta de aire o dificultad de respirar?

5.- ¢Ha tenido dolor?

0.- ¢Ha tenido dificultad para dormir?

7.- ¢Se ha sentido débil?

8.- ¢Le ha faltado el apetito?

9.- ¢Ha tenido nauseas?

DURANTE LA SEMANA PASADA

10.- ¢Ha estado estrenida?

11.- sEstuvo cansada?

12.- ¢Interfiri6 algin dolor en sus actividades diarias?

13.- ¢Se sinti6 nerviosa?

14.- :Se sinti6 deprimida?

15. ¢Cémo valoraria su calidad de vida en general durante la semana

pasada?
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Pésima Excelente

IDENTIFICACION DEL SINDROME DE DESMORALIZACION.
Distress existencial-Pérdida de sentido-Desesperanza-Impotencia-Dificultad de
hacer frente

VALORACION DE LOD MECANISMOS DE AFRONTAMIENTO.
VERSION ABREVIADA DE COPE

1.Busco formas creativas para cambiar las situaciones dificiles

1= No me describe en absoluto 2= Me describe poco 3= Ni mucho ni poco 4=
Me describe bastante 5 Me describe muy bien

2 .Independientemente de lo que me suceda, creo que puedo controlar mis
reacciones

1= No me describe en absoluto 2= Me describe poco 3= Ni mucho ni poco 4=
Me describe bastante 5 Me describe muy bien

3. Creo que puedo crecer positivamente haciendo frente a las situaciones dificiles

1= No me describe en absoluto 2= Me describe poco 3= Ni mucho ni poco
4= Me describe bastante 5 Me describe muy bien

4. Busco activamente formas de superar las pérdidas que tengo en la vida

1= No me describe en absoluto 2= Me describe poco 3= Ni mucho ni poco 4=
Me describe bastante 5 Me describe muy bien
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VALORACION DE ASPECTOS ESPIRITUALES

¢Cudl es su nivel de Espiritualidad? Nada Poco Bastante Mucho Total
¢Se siente en paz? SI/NO

ESCALA PRISM :

VALORACION DE ASPECTOS PSICOGICOS

¢Ultimamente piensa en la muerte? ¢Tiene miedo?

¢Ha sentido miedo sobre algo en particular?

EVA MIEDO

¢Ha tenido algin pensamiento en acabar con su vida?
VALORACION DE FACTORES QUE CONTRIBUYEN AL
SUFRIMIENTO

EVA

Dolor

Somnolencia, mareo

Nauseas o vomitos

Astenia

Insomnio

Anorexia

Disnea

Estrefiimiento

Depresién, ansiedad

Malestar fisico

Termoémetro de Sufrimiento; Valorar de 0 a 10.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Ningun sufrimiento Maximo sufrimiento
¢En la ultima semana tiene sensaciéon que el tiempo pasa despacio? SI
NO
EPOIQUEP. ...ttt sassas e ae e
VALORACION DEL PROCESO DE ACEPTACION. PACIS
¢En este momento, cuanto esfuerzo le cuesta hacer frente a esta situacion?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Ningun esfuerzo

Maximo esfuerzo
¢ Tiene sensacion o sentimientos de pérdida de control?
Nada .Poca Moderada Bastante Mucha Total.
Fases de Kluber Ross

‘ Negacion ‘ Ira ‘ Aceptacion ‘ Depresion ’ Negociacion ’ Esperanza
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Factores que influyen en la percepcion del sufrimiento en pacientes con
enfermedad avanzada y terminal. Uso de la herramienta PRISM

ANEXOS
" Fecha de administracion: o Nombre paciente:
Hora de administracion:
NHC:
Evaluador

DETECCION DE MALESTAR EMOCIONAL (DME) - Grupo SECPAL

1%, ¢ Como se encuentra de animo, bien, regular, mal, o usted qué diria?

= Entre 0 “muy mal” y 10 “muy bien”, ;qué valor le daria?:

@ ]
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Muy mal Muy bien

2°. ;Hay algo que le preocupe? [1Si [INo

=> En caso afirmativo, le preguntamos:

En este momento, ;qué es lo que mas le preocupa?
Tipo de preocupacioén (sefiala y describe)
[] Econémicos
[] Familiares
[] Emocionales
[] Espirituales

[] somaticos
[ otros:

39, ; Como lleva esta situacion?
Entre 0 “no le cuesta nada" y 10 “le cuesta mucho", ;qué valor le daria?:

3 2]
0 1 2 3 4 5 ] 7 8 9 10
No le cuesta nada Le cuesta mucho

4%, ; Se observan signos externos de malestar? []$i []No
= En caso afirmativo, sefala cudles:
[] Expresion facial.
(tristeza, miedo, euforia, enfado.. ).

[] Aistamiento.

(mutismo, demanda de persianas bajadas, rechazo de visitas,
ausencia de distracciones, incomunicacién...).

[] Demanda constante de compaiiia / atencién.
(quejas constantes...).

[] Alteraciones del comportamiento nocturno.
(insomnio, pesadiiias, demandas de rescate no Justificadas, quefas...).

[] Otros:

Observaclones:

CRITERIOS DE CORRECCION - DME:
e | (10=ftem 1) +item 3 S[10=( )+( )=
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ESCALA HAD

Al.- Me siento tenso o nervioso

Todos los dias 3 Muchas veces 2 Aveces 1 Nunca 0

D2.- Todavia disfruto con lo que antes me gustaba

Como siempre 0 No lo bastante 1 S6lo un poco 2 Nada 3

A3.- Tengo una sensacion de miedo como si algo grave me fuera a suceder
Definitivamente, es muy fuerte 3 Si pero no es muy fuerte 2 Un poco 1 Nada
0

D4.- Puedo reirme, ver el lado divertido de las cosas

Al igual que antes 0 No tanto 1 Casinunca2  Nunca3

A5.- Tengo mi mente llena de preocupaciones

La mayoria de las veces 3 Bastante frecuente 2 A veces 1 No
muy a menudo 0

D6.- Me siento alegre

Nunca 3 No muy a menudo 2 A veces 1 Casi siempre 0
A7.- Puedo estar sentado tranquilamente y sentirme relajado

Siempre 0 Por lo general 1 No muy a menudo 2 Nunca 3

D8.- Me siento como si cada dia estuviera mas lento

En todo momento 3 Muy a menudo 2 A veces 1 Nunca 0

A9.- Tengo una sensacioén extrafia, como aleteo en el estomago

Nunca 0 En ciertas ocasiones 1  Con bastante frecuencia 2 Muy a
menudo 3

D10.- He perdido el interés por mi aspecto personal

Totalmente 3 No me preocupo como debiera 2 Podria tener un poco
mas de cuidado 1 Igual que siempre 0

All.- Me siento inquieto como si no pudiera parar de moverme

Mucho 3 Bastante 2 No mucho 1 Nunca 0

D12.- Me siento optimista respecto al futuro

Igual que siempre 0 Menos 1 Mucho menos 2 Nada 3

A13.- Me asaltan sentimientos repentinos de panico

Muy frecuente 3 Bastante a menudo 2 A menudo 1 Nada 0

D14.- Me distraigo con un libro, radio o tv

A menudo 0 A veces 1 No muy a menudo 2 Nada 3
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ESCALA FUNCIONAL PALIATIVA/PALLIATIVE PERFORMANCE
SCALE PPS

%

Deambulacion

Actividad
Evidencia de
Enfermedad

Autocuidado

Ingesta

Nivel de

conciencia

100

completa

Actividad
normal Sin
evidencia de
enfermedad

Completo

Normal

Normal

90

completa

Activdad
normal. Alguna
evidencia

Completo

Normal

Normal

80

completa

Actividad
normal con
esfuerzo.
Alguna

evidencia

Completo

Normal o
reducida

Normal

70

Reducida

Incapaz de
realizar
actividad
laboral normal.
Alguna

evidencia

Completo

Normal o
reducida

Normal

60

Reducida

Incapaz de
realizar tareas
del hogar.
Enfermedad
significativa

Precisa
asistencia
ocasional

Normal o
reducida

Normal o sd
confusional

50

Vida cama sillon

Incapaz para
realizar
cualquier tipo
de trabajo
Enfermedad
extensa

Considerable
asistencia

Normal o
reducida

Normal o sd
confusional

40

» Tiempo en
cama

Incapaz para
realizar
cualquier tipo
de trabajo.
Enfermedad
extensa

Ayuda para casi
todas las
actividades

Normal o
reducida

Normal o
somnoliento o
sd confusional

30

Encamado

Incapaz para
realizar
cualquier
trabajo.
Enfermedad
extensa

Total
dependencia

Reducida

Normal o
somnoliento o
sd confusional

20

Encamado

Incapaz para
realizar
cualquier
trabajo.
Enfermedad
extensa

Total
dependencia

Capaz de
beber solo a
sorbos

Normal o
somnoliento o
sd confusional

10

Encamado

Incapaz para
realizar
cualquier
trabajo.
Enfermedad
extensa

Total
dependencia

Solo cuidados
de la boca

Somnoliento o
Coma

Exitus

Valoracion del sufrimiento 7-10 dias PRISM:
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Indice de Barthel

Comida

10. Independiente. Capaz de comer por si solo en un tiempo razonable. La comida
puede ser cocinada y servida por otra persona.

5. Necesita ayuda para cortar la carne, extender la mantequilla, etc, pero es capaz de
comer solo

0. Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona

Aseo

5. Independiente. Capaz de lavarse entero, de entrar y salir del baiio sin ayuda y de
hacerlo sin necesidad de que ofra persona supervise.

0. Dependiente. Necesita algin tipo de ayuda o supervision.

Vestido

10. Independiente. Capaz de ponerse y quitarse la ropa sin ayuda

5. Necesita ayuda. Realiza sin ayuda mas de la mitad de estas tareas en un tiempo
razonable.

0. Dependiente. Necesita ayuda para las mismas

Arreglo

5. Independiente. Realiza todas las actividades personales sin ayuda alguna. Los
complementos pueden ser provistos por otra persona.

0. Dependiente. Necesita alguna ayuda

Deposicion

10. Continente. No presenta episodios de incontinencia.

5. Accidente ocasional. Menos de una vez por semana o necesita ayuda para colocar
enemas o supositorios.

0. Incontinente. Mas de un episodio semanal. Incluye administracion de enemas o
SuUpositorios por ofra persona.

Miccion

10. Continente. No presenta episodios de incontinencia. Capaz de utilizar cualquier
dispositivo por si solo (sonda, orinal, pafial, etc)

5. Accidente ocasional. Presenta un maximo de un episodio en 24horas o requiere
ayuda para la manipulacion de sondas u otros dispositivos

0. Incontinente. Mas de un episodio en 24 horas. Incluye pacientes con sonda incapaces
de manejarse

Ir al retrete

10. Independiente. Entra y sale solo y no necesita ayuda alguna por parte de otra
persona.

5. Necesita ayuda. Capaz de manejarse con una pequetia ayuda: es capaz de usar el
baflo. Puede limpiarse solo.

0. Dependiente. Incapaz de acceder a él o de utilizarlo sin ayuda mayor

Traslado cama /sillén
15. Independiente. No requiere ayuda para sentarse o levantarse de una silla ni para
entrar o salir de la cama.
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10. Minima ayuda. Incluye una supervision o una pequena ayuda fisica.

5. Gran ayuda. Precisa la ayuda de una persona fuerte o entrenada. Capaz de estar
sentado sin ayuda.

0. Dependiente. Necesita una grua o el alzamiento por dos personas. Es incapaz de
permanecer sentado.

Deambulacion

15. Independiente. Puede andar 50 metros o su equivalente en una casa sin ayuda ni
supervision. Puede utilizar cualquier ayuda mecanica excepto su andador. Si utiliza una
protesis, puede ponérsela y quitarsela solo.

10. Necesita ayuda. Necesita supervision o una pequeila ayuda fisica por parte de otra
persona o utiliza andador

5. Independiente. En silla de ruedas, no requiere ayuda ni supervision

0. Dependiente. Si utiliza silla de ruedas, precisa ser empujado por otro

Subir y bajar escaleras

10. Independiente. Capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni supervision de otra
persona

5. Necesita ayuda. Necesita ayuda o supervision.

0. Dependiente. Es incapaz de salvar escalones. Necesita ascensor

Total:

Maxima puntuacion: 100 puntos (90 si usa silla de ruedas)

Resultado Grado de dependencia
< 20 Total

20-35 Grave

40-55 Moderado

> o igual de 60 Leve

100 Independiente

10.3 ANEXO III
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