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1. INTRODUCCION

El proceso de morir es comun e inevitable para toda persona, no es solo el fin de la
existencia individual, sino una posibilidad de elaboracion y resignificacion de la experiencia
desde la autenticidad de un encuentro con los seres queridos y con aquellos que tenemos el
privilegio de cuidar y atender a la persona que se despide. Esto es algo que siempre he
aprendido de las personas a las que como enfermera de cuidados paliativos, he tenido la
suerte de acompanfar en la uUltima etapa de sus vidas y ha sido la principal motivacién para
realizar esta tesis. Encontrarse enfermo es una cosa, pero sentir que aquello que uno es y ha
sido, esta siendo amenazado y debilitado puede causar una angustia tal que afecte al cuerpo,

a la mentey al alma.

Desde 2005 en mi experiencia asistencial como enfermera de cuidados paliativos en
Equipos de Soporte de Atencion Domiciliaria (ESAD) y mas tarde como enfermera
especialista en Geriatria, siempre me han preocupado las percepciones que el paciente tenia
de todo aquello que le rodeaba en relacidn con su enfermedad: a) la informacidn acerca del
diagndstico y prondstico de la misma, b) las modificaciones de relacién con su red social mas
cercana, c) sus preocupaciones sobre la pérdida de control sobre si mismo, d) sobre el legado
a sus seres queridos, e) sobre un proyecto de vida finalizado anticipadamente y también, f)
su malestar por ser considerado en ocasiones una enfermedad y no una persona que padece
una enfermedad. Pude observar como todas esas sensaciones y percepciones manifestadas
por el propio paciente, podian dar lugar a que los sintomas fisicos se aumentaran y/o no se
controlaran facilmente, a la vez y debido a la evolucion de la enfermedad el paciente perdia
autonomia y aumentaba su dependencia. Como consecuencia se agravaban los aspectos
emocionales surgiendo un gran sufrimiento y una rotunda verbalizacién por parte del
paciente de una gran o total pérdida de dignidad. De ahi que el concepto de respeto a la
dignidad lo considere clave para la profesidon enfermera, ya que delimita una de las areas que
hacen del enfermo un ser vulnerable. Porque cuanto mas capaces seamos los profesionales
de la salud de afirmar el valor del paciente, esto es, de ver la persona que realmente es o que
era, en vez de solamente la enfermedad que padece, con mas probabilidad se vera

conservado su sentido de dignidad.
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1.1. Justificacién

El alivio del sufrimiento es el objetivo principal y basico de los cuidados paliativos
(CP), conseguirlo, es dar calidad de vida al paciente. El tratamiento de sintomas fisicos,
emocionales, espirituales y sociales se incluyen en estudios y trabajos (Bruera, 2004; Giardini,
2011 y Jacobson, 2007) cuya medida de efectividad es que el paciente encuentre dicho alivio.
No es de extrafiar que en todos estos estudios, la preservacion de la dignidad se exprese de
una manera clara y contundente. Asi pues, el creciente interés que la calidad de vida ha ido
tomando en el area de los cuidados paliativos, lo muestra el incremento de los estudios

sobre la preservacion de la dignidad del enfermo en esta etapa de la vida.

La dignidad es un concepto fundamental en la ética clinica. Richard Horton, editor de
The Lancet, sostiene que la dignidad debe ubicarse como principio rector del movimiento de
la salud mundial (Horton, 2004). Los promotores de la salud y los derechos humanos sefialan
que la dignidad puede ser un vinculo que explique la relacién entre la promocién vy
proteccién de los derechos humanos y la situacién sanitaria. La Observacion General nimero
14 de las Naciones Unidas, sobre el derecho al disfrute del mas alto nivel posible de salud,
supone una relacién reciproca entre la salud y la dignidad cuando describe la salud como

requisito indispensable para “vivir dignamente” (Observacién general nim. 14, 2000).

Debates sobre la “muerte digna” se abordan con frecuencia desde la literatura
cientifica o divulgativa. Sin embargo, es una cuestidon que estad continuamente abierta y en
gran medida se debe a la complejidad del concepto en si. ¢éPor qué, si tenemos claro el
objetivo de los cuidados paliativos, no estad claramente definida la dignidad en esta actividad
asistencial? Quiza se deba a que hablamos de un concepto que se nutre de campos tan
complejos como la filosofia, la teologia, el derecho y hasta la teoria politica, incluso desde el

abordaje de la bioética, surgen conflictos de intereses por este amplio enfoque y formas.

Todo este enfoque sobre la dignidad en el ambito sanitario no se produce de manera
independiente y aislada; ni cuenta con un desarrollo evolutivo propio, mas bien se produce
por todo el cambio que sobre el tema de la dignidad se ha ido produciendo con el paso de los
afios. La mayoria de los trabajos se centran en la calidad de vida y el control de sintomas,
pudiéndose entender que la atencion hacia estos dos constructos es la preservacion de la

dignidad.

En numerosas investigaciones que se han desarrollado en pacientes paliativos, el
malestar emocional se encuentra presente segln algunos estudios entre un 49% (Van

Spijker, Trijsburg y Duivenvoorden, 1997) y hasta un 58,3% (Limonero et al., 2012) siendo la
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ansiedad y depresiéon sus manifestaciones mds estudiadas y tratadas. Entender las
manifestaciones emocionales y conocer los factores de riesgo es fundamental para un
adecuado tratamiento sintomatico. A pesar de que muchas fuentes de malestar emocional
pueden ser invisibles o dificilmente expresadas por los pacientes, el grado en que éstas
afectan a la experiencia del final de la vida es importante, porque estamos hablando del

sufrimiento y de la pérdida de la dignidad.

Tras la revision realizada, hemos decidido profundizar en el Modelo sobre la Dignidad
desarrollado por el médico psiquiatra Dr. Chochinov, dado que nos parece el mas sensible y
completo a la hora de abordar y comprender la dignidad en cuidados paliativos. Segun
Chochinov et al. (2004a) “a pesar de que todos alardeamos de unos cuidados que preservan
la dignidad al final de la vida, pocos centros especifican el mantenimiento de la dignidad

como objetivo concreto de unos cuidados de calidad.”

Los principios basicos de los cuidados paliativos, incluyen el control de sintomas, el
bienestar psicoldgico, el emocional y los cuidados de la familia. Podrian definirse como el
conjunto de metas para ayudar a los pacientes a morir con dignidad. Las opciones de cuidado
se extienden mas alld del paradigma de control de sintomas y se amplia con actitudes de
cuidados fisicos, psicoldgicos, sociales, espirituales y existenciales. En definitiva, aspectos de

la experiencia del paciente al final de la vida o mejor dicho la persona al final de la vida.

Los cuidados paliativos exigen que el sentido que el paciente da la dignidad sea
aceptado por su entorno mas cercano y por el equipo de salud que lo atiende. En esta linea,
Chochinov y sus colaboradores (2002a; 2002b; 2003; 2004b; 2005) han sido los impulsores
de un estudio profundo y serio de la dignidad al final de la vida. Se han basado en
observaciones empiricas y han desarrollado un modelo de dignidad en el final de la vida. Su
propuesta proporciona un “mapa terapéutico” para un amplio abanico de cuestiones
fisioldgicas, psicoldgicas, sociales y existenciales, cuestiones todas que pueden afectar el

modo como los diversos individuos perciben la dignidad al final de la vida.

En el dmbito del cuidado se han descrito diferentes modelos de dignidad, algunos
desde un enfoque multidisciplinar y otros desde un enfoque enfermero. Esto es légico si se
tiene en cuenta que el cuidado es una actividad intrinsecamente humana, que adquiere la

forma de profesién a través de la enfermeria.

Al final de la vida la preservacion de la dignidad es un aspecto central del cuidado
tanto para el paciente, como para sus familiares y los profesionales. Consideramos que este

estudio puede tener implicaciones tanto para el ambito de la practica clinica como para la
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docencia y la investigacidn. Es deseable que los profesionales cuando aplican los cuidados
tengan en cuenta los aspectos que determinan el sentido de la dignidad; objetivo que debe
abordarse durante la formacion de los profesionales en el ambito de la salud, ya que estos
han de estar preparados para ofrecer unos cuidados de dptima calidad. Seria interesante la
incorporacién de modelos de cuidados centrados en la dignidad en los planes de estudios de
enfermeria, de forma que los futuros profesionales pudieran integrarlos en su practica
clinica. Asimismo es importante que en nuestro contexto, se promuevan investigaciones no
solo para identificar aspectos esenciales que influyen en la preservacién del sentido de la
dignidad de los pacientes terminales, sino también proyectos dirigidos a probar

intervenciones enfocadas a promoverla o preservarla.

Nuestro planteamiento es conocer qué significa la dignidad para el paciente con una
enfermedad oncoldgica en el final de su vida, cdmo vive y cdmo manifiesta los factores y
aspectos que influyen en esa dignidad segun el Modelo de Dignidad de Chochinov, es decir,

determinar el sentido de la dignidad expresado por los propios pacientes.

1.2. Antecedentes histdricos

La dignidad al final de la vida en pacientes con enfermedades terminales, ha sido
motivo de estudio en muchas areas y cada una de ellas le da un enfoque especifico. Los
conceptos dignidad y muerte digna varian segun el contexto y las creencias personales de
cada individuo, es importante entender de qué hablamos cuando tratamos este tema desde

los cuidados paliativos.

El primer estudio que se hizo en Holanda en 1991 sobre la eutanasia y otras
decisiones médicas en el final de la vida (Medical Decisions to End Life, MDEL) incluyd la
experiencia de 405 médicos que habian atendido unas 7000 personas al final de su vida.
Segun estos profesionales la pérdida de la dignidad (sin determinar qué era o significaba esa
dignidad) fue la razén prioritaria del deseo de morir por parte del paciente (un 57% de los
casos), otras razones se referian al dolor (un 5%), dolor como parte de una constelacion de
sintomas (46%) y finalmente, sentirse dependiente de otros (un 33%) (Van Der Maas, Van

Delden, Pijnenbirg y Looman, 1991).

Morir dignamente hoy en dia, esta regulado en nuestra Comunidad Auténoma de
Aragdn por la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de Derechos y garantias de la dignidad de la
persona en el proceso de morir y de la muerte y es entendida como la primacia de la

voluntad de la persona en el proceso final de su vida, salvo la solicitud de la eutanasia.
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La Oficina Europea de la Organizacién Mundial de la Salud ha aportado, en
publicaciones relativamente recientes, revisiones de la evidencia que apoyan la puesta en
marcha de programas de atencién a pacientes en fase terminal. Dos de estas publicaciones
(Hechos sodlidos en cuidados paliativos y Mejores cuidados paliativos para las personas
mayores) han sido traducidas al castellano y distribuidas por el Ministerio de Sanidad,

Servicios Sociales e Igualdad (Organizacidn Mundial de la Salud, 2004a; 2004b).

El derecho a recibir atencién al final de la vida estd abordado de alguna forma en
resoluciones y recomendaciones europeas. En la Resolucién 613 del Consejo de Europa
(Consejo de Europa 1976), sobre los derechos de los enfermos y moribundos, se reclama el
deseo de los enfermos terminales a morir en paz y con dignidad y la Resoluciéon de 1995
(Consejo de Europa 1995) sobre el respeto a los Derechos Humanos, solicita a los Estados
que concedan preferencia a la creacién de establecimientos de cuidados paliativos. Son
normativas que se deben traducir en una practica clinica de Cuidados Paliativos y que tienen

mas de diez afios de antigliedad.

En el afio 2001 el Ministerio de Sanidad y Consumo publicé un documento con las
bases para el desarrollo del Plan Nacional de Cuidados Paliativos, con el fin de garantizar el
derecho legal e individual de los enfermos en situacion terminal a la asistencia, en cualquier
lugar, circunstancia o situacidn, y cuyo objetivo general era mejorar la calidad de vida de
enfermos en situacién terminal y sus familias, de manera racional, planificada y eficiente
garantizando los cuidados paliativos (Ministerio de Sanidad y Consumo 2001). Y en el afio
2007 se concretd la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud, donde la
palabra dignidad aparece constantemente como pilar basico en la intervencién (Ministerio

de Sanidad y Consumo 2007).

¢Podemos asegurar actualmente que en la atencién al paciente de cuidados
paliativos, el concepto de dignidad estd integrado de forma practica y no sélo desde el punto
de vista tedrico? En el dia a dia, los profesionales nos encontramos con que contamos con
una idea y no con una metodologia. Es decir, es como si hablaramos de que el objetivo es
controlar el dolor pero no contdramos con un protocolo de control del dolor. La dignidad es
algo amplio y dificil de protocolizar, pero debido precisamente a su complejidad, no se puede

dejar de analizar, ni atender en cada paciente.

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) en el afio 2014, publicé una
Guia de Cuidados Paliativos donde establece que la promocidn de la autonomia y la dignidad

al enfermo tienen que regir en las decisiones terapéuticas y que este principio sélo sera
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posible si se elabora con el enfermo los objetivos terapéuticos. Es decir, se asume que la
dignidad es el objetivo global que debe hacerse operativo en el resto de objetivos
terapéuticos (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, 2014). En dicha guia, y también en
las indicaciones de otros organismos internacionales como la OMS (OMS 2004a; 2004b), se
refiere explicitamente al apoyo emocional del paciente y de sus familiares, habiéndose
desarrollado una interesante linea de trabajos centrados en la comunicacién o protocolos de
actuacién en sintomas que generan malestar y sufrimiento y por tanto merman la dignidad

del paciente.

Dentro del conjunto de necesidades que el paciente paliativo presenta no sélo se
abordan los sintomas fisicos, sino los emocionales y, ademas, las necesidades espirituales.
Toda una corriente ha cogido empuje en los ultimos anos en cuanto a la atencion de las
necesidades espirituales del paciente. Podemos decir que éstas engloban tanto el
sufrimiento, la espiritualidad, la religiosidad, el deseo de continuidad, de releer de manera

conciliadora la propia vida y la adquisicidon de una nueva jerarquia de valores.

En las fases terminales de la vida existe una especial sensibilidad para los valores
espirituales, de ahi que los cuidados paliativos no sélo promueven el bienestar material y
vital del paciente, controlando el dolor, dando soporte emocional, etc. el total care de Cicely
Saunders’ (Saunders, 1977) exige también tener en cuenta las necesidades espirituales de los
pacientes. Porque es una necesidad y las necesidades se cubren en cuidados paliativos para

gue el paciente muera con dignidad.

En la IX Jornada Nacional de la SECPAL que se celebré en Mayo de 2011, el tema
elegido fue la “Espiritualidad en Clinica”. En el libro de comunicaciones se puede encontrar
que el término dignidad se repite en practicamente todos los trabajos. Cualquier trabajo que
tenga por objetivo el trabajo de las necesidades espirituales, se produce por un objetivo

mayor: la dignidad del paciente (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, 2011).

Rudilla, Barbero y Oliver elaboraron un analisis cualitativo de los aspectos tedricos y
practicos del concepto dignidad en cuidados paliativos (Rudilla, Barbero y Oliver et al., 2014).
El estudio se llevd a cabo revisando dicho concepto desde diferentes disciplinas: filosofia,
derecho, religidn, bioética, atencion sanitaria y cuidados paliativos. A través de un trabajo
consistente en identificar las coincidencias entre los diferentes puntos de vista mediante un

analisis de datos de matriz en trabajos encontrados en las bases de datos: PubMed, CINAHL

Cicely Saunders fue enfermera, trabajadora social, médico y escritora. Se formoé en la Escuela Nightingale de Enfermeria.
Se considera la madre de los cuidados paliativos modernos y planteé que cuidar a los moribundos no se reduce a tratar el
dolor. Por eso desarrolld la teoria del "dolor total", que incluye elementos sociales, emocionales y espirituales.
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Psycinfo, COCHRANE, Sistema para la Informacion sobre la Literatura Gris en Europa, se
detallaron dichas semejanzas entre todas las disciplinas, pero también las diferencias que en
cuidados paliativos generan el debate actual. Los resultados sefialaban que el concepto de
dignidad en cuidados paliativos se nutre de las distintas aproximaciones analizadas y conduce
a intentar conciliar algunos conceptos que pueden estar en una de las fuentes, como el
derecho, frente a otros que no se contemplan en la aproximacidn bioética. Los autores
consideran que es necesaria una revision del tema de la dignidad humana mas cercana a la

practica clinica en cuidados paliativos.

Por otro lado, Guo y Jacelon (2014) publicaron un estudio de la revisién del concepto
de la dignidad al final de la vida, al igual que Whittemore y Knafl (2005), revisaron un total de
28 trabajos extraidos de 5 bases de datos (PubMed, CINAHL, PsycINFO, Academic Search
Premier y Social Science Abstracts). De estos trabajos (7 tedricos y 21 empiricos), 10 estaban
desarrollados a través del punto de vista de los pacientes, 12 desde el punto de vista de los

profesionales sanitarios y 2 de familiares y otros.

Los resultados de ambos trabajos son similares, pero se sigue apreciando la
diversidad y heterogeneidad en cuanto al concepto de dignidad al final de la vida atendiendo
a los trabajos que se han desarrollado en esta area. En los Ultimos afios, se han desarrollado
varios modelos tedricos de la dignidad en la atencion al final de la vida uno de los mas
ambiciosos en entender la dignidad en Cuidados Paliativos es el Modelo de la Dignidad de

Chochinov, de ellos hablaremos mas adelante.

1.3. Evolucién de los Cuidados Paliativos

Los cuidados paliativos se originaron a partir del movimiento Hospice que tuvo lugar
en los paises anglosajones a mediados del siglo pasado, aunque sus precursores se pueden
encontrar ya en la Edad Media y en el sigo XIX cuando se dieron las transformaciones mds
importantes en cuanto a la actitud frente a la muerte. En la Edad Media, los hospicios tenian
finalidad puramente caritativa y no clinica. Se dedicaban al cuidado de peregrinos que en
muchas ocasiones se encontraban en muy malas condiciones y acababan muriendo. Pero
aqui se procuraba estar siempre al lado del enfermo y centrarse en su bienestar espiritual.

Esto podia tener relacidn con los hospices modernos (Lopez-Inmedio, 1998).

Estas instituciones se situaban cerca de rutas muy transitadas como en el Camino de
Santiago en Espafia: el Hospital San Marcos en Ledn, la Abadia de Samos en Orense, el

Castillo de los Templarios en Ponferrada, etc.

18



En el siglo XIX en Francia, se empled por primera vez la palabra hospice refiriéndose a
los moribundos. Fue Madame Jeanne Garnier, quien inauguré en 1874 en Paris el primer
hospice llamandose Des Dames du Calvarie y posteriormente fueron surgiendo otros en

Burdeos, Bruselas, Marsella, Rouen y Betheleen (Rojas, 2004)

Inglaterra fue un nucleo importante de desarrollo gracias a Cicely Saunders en el St.
Cristopher’s Hospice en 1967. Posteriormente, los cuidados ofrecidos en los hospicios se
complementaron con equipos de atencién domiciliaria, hospitales de dia y equipos de
soporte hospitalario. En América, el desarrollo se fue consolidando a partir de los esfuerzos

de Elisabeth Kiibler-Ross en Chicago sobre 1969.

El concepto actual de cuidados paliativos, fue introducido por Canada en los ainos 70,
a partir de la experiencia conseguida en la Unidad de Cuidados Paliativos del Royal Victoria
Hospital de Montreal. En los afos 80, se amplia el desarrollo de los cuidados paliativos en

otras regiones de Europa, entre ellas Espafia (Porta y Albo, 1998).

En Europa, los Cuidados Paliativos se desarrollan a partir de finales de los afios
setenta, los trabajos de V. Ventafridda en Milan sobre el tratamiento del dolor en el cancer,
el establecimiento de la Asociacién Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) y el desarrollo de
politicas institucionales por algunos gobiernos, han sido algunos de los hitos determinantes

de su desarrollo (Clark y Centeno, 2006)

En Espafia, la primera unidad de cuidados paliativos se inicid en 1982 en el Servicio
de Oncologia en el Hospital de Marqués de Valdecilla, en Santander, promovida por Dr. D.
Jaime Sanz Ortiz, quien entiende que existe otra forma de atencion al enfermo terminal y
decide viajar a distintos hospitales de Reino Unido para conocer este tipo de cuidados ya
desarrollados en este pais. Es en 1985 cuando publica su primer articulo para abordar el

tema del cuidado en el enfermo terminal. (Sanz Ortiz, 1985) (Espinosa et al., 2010).

De forma progresiva se fueron creando nuevas unidades: 1987 en el Hospital Sta.
Creu de Vic en Barcelona con el Dr. Xavier Gédmez Batiste y el Dr. Jordi Roca. 1988 en Galicia
el Dr. Juan Sanmartin en La Corufia inicia la asistencia domiciliaria de pacientes con
enfermedad oncoldgica. En el afio 1989 el Dr. Josep Porta inicia la unidad en el Hospital Cruz
Roja de Lleida. 1989 el Dr. Marcos Gomez Sancho crea la unidad de Medicina Paliativa en el
Hospital El Sabinal de Las Palmas de Gran Canaria. En el afio 1989 en el Hospital La Paz de
Madrid en el servicio de hematologia la psicdloga D2 Pilar Arranz comienza a atender las
necesidades psicoemocionales del enfermo terminal y de sus familias. En 1990 en el Hospital

de la Cruz Roja de Malaga se desarrolla la atencién paliativa por la Dra. Susana Pascual. El
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mismo ano la psicéloga D2 Pilar Barreto y el Dr. Antonio Pascual del Servicio de Oncologia y
hematologia del Hospital Clinico de Valencia, inician esta asistencia a pacientes en el final de
la vida. También en el afio 1990 en el Hospital Gregorio Marafion en Madrid se inaugura la

Unidad de Cuidados Paliativos a cargo del Dr. Nufiez Olarte. (Garcia-Asensio, 2011)

Posteriormente a la creacion de dichas unidades y servicios, en 1992 se funda en
Madrid la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) y la Asociacidon de Enfermeria
(AECPAL) en el afio 2006 realizando sus primeras Jornadas Monograficas de Enfermeria en
Cuidados Paliativos en Toledo, en las que se reivindicd la necesidad del reconocimiento
profesional y la formacién de competencias especificas y de forma reglada en este area,
intentando equipararse con otros paises que cuentan en este momento con un cuerpo
doctrinal, normativo y especifico en cuidados paliativos como ocurre en Reino Unido,
Australia, Canadd y Estados Unidos. Desde entonces, Espaifia ha experimentado un
crecimiento paulatino, constante y considerable en esta forma de cuidar, en la aplicacién de
los principios de la atencién paliativa, no solamente en la asistencia hospitalaria, sino que

también en la atencién domiciliaria.

De 1990 a 1995 se desarrolla el Programa Piloto de Planificacién e Implementacion
de Cuidados Paliativos en Catalufia. En 1991 se crea en la Cartera de Servicios de Atencién
Primaria la atencion domiciliaria a pacientes inmovilizados y terminales. En diciembre de
2005 en una jornada sobre “Cuidados Paliativos en el Sistema Nacional de Salud (SNS):
presente y futuro”, se analiza la situacion y se inicia el proceso de elaboracién de la
Estrategia de Cuidados Paliativos para el SNS siendo aprobada por el Consejo Interterritorial
del SNS el 17 de marzo de 2007. Actualmente el desarrollo de los cuidados paliativos parece
imparable aunque su implantacion sea aun muy irregular y exista una heterogeneidad en la
provision de servicios de Cuidados Paliativos a nivel de las distintas Comunidades
Autonomas. En la década de los 90, y en respuesta a las demandas recibidas desde algunos
sectores del Sistema Nacional de Salud, la Asociacion Espafola contra el Cancer (AECC) inicia
su colaboracién con hospitales y areas de salud en el ambito de los cuidados paliativos. El
objetivo consistia en mejorar la calidad de vida del enfermo en el final de la vida,
facilitandole la permanencia en su domicilio y asegurandole la asistencia sanitaria que su
estado requeria. Desde entonces, esa colaboracion fue incrementandose afio tras afio y
llegando a constituir uno de los pilares basicos de la actuacién de la AECC, siendo durante

muchos afios un objetivo prioritario la atencidn a estos pacientes y familia. (Soldevilla, 2014)

La AECC inicia la actividad de cuidados paliativos en Madrid en el afio 1991 en

colaboracidn con unidades hospitalarias del INSALUD. En el afio 1992 implanta el “Programa
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coordinado de cuidados paliativos en domicilio al paciente oncoldgico terminal” en el que
interviene la AECC, atencién primaria y atencion hospitalaria asumiendo cada una de las
partes una serie de funciones y compromisos en el mismo. Desde entonces fue el modelo de
funcionamiento que la AECC siguid a la hora de implantar una nueva unidad. La creacién de
unidades fue creciendo paulatinamente, llegando a formar 62 unidades domiciliarias en 2005
afio en que dichas unidades fueron absorbidas, en la mayoria de los casos, por los servicios
autondmicos de salud. En todo momento, la atencién se realizé en coordinacidon con la
atencién primaria y especializada, realizando el seguimiento de los pacientes conjuntamente

con atencidn primaria. (Soldevilla, 2014)

De reciente publicacién es el Directorio de recursos realizado por la SECPAL,
publicado en abril de 2016 y elaborado tras aplicar los criterios de clasificacion de la SECPAL
para los recursos asistenciales (atendiendo a la dotacion profesional y formacidn especifica
en CP), se identificaron 196 recursos a nivel nacional que cumplian esos criterios y 88 a los
gue les faltaba algun requisito para ser clasificados como recurso especifico (Doblado y
Herrera, 2016). Dichos criterios establecen que un Equipo de Cuidados Paliativos puede ser
basico o completo: 1) Basico: cuando el equipo esta formado como minimo por 2
profesionales sanitarios (medico + enfermera). 2) Completo: cuando el equipo esta formado
por 4 profesionales (medico + enfermera + psicdlogo + trabador social). La promocidn de la
atencién domiciliaria y comunitaria es una de las caracteristicas que deben tener los
Programas Publicos de Cuidados Paliativos y es una de las prioridades de la cartera de

servicios de los Equipos de Atencidn Primaria (EAP). (Antén y Ara, 2009)

El modelo de atencién en cuidados paliativos esta centrado en las decisiones del
paciente y su familia, en cuanto a la eleccién del tipo de cuidados, para devolver de esta
manera el protagonismo al paciente que opta por el grado de intervencidn sanitaria que
desea cuando estd proximo el fallecimiento. La unidad a tratar serd, por lo tanto, el paciente,
familia y/o personas cuidadoras, mediante un plan individualizado que dé respuesta a sus
necesidades y el proveedor bdsico de cuidados el equipo de atencién primaria. La atencion,
cuidados y seguimiento del paciente con enfermedad avanzada o terminal y de su familia se
realizan fundamentalmente por el equipo de atencién primaria como primer nivel de
atencién. Estos profesionales cuentan, para la atencion en el domicilio, con el apoyo del
Equipo de Soporte de Atencién Domiciliaria (ESAD) para aquellos casos mas complejos o en
otras situaciones que lo precisen. El lugar mas apropiado para proporcionar cuidados
paliativos depende del nivel de complejidad del enfermo y del soporte familiar con el que

cuente, asi como de la eleccidn del paciente y la familia. La atencién en el domicilio es la
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alternativa de eleccidon para la mayoria de los pacientes terminales. (Stajduhar y Davies,

2005; Gruneir et al.,, 2007 y Higginson y Sen-Gupta, 2000).

En Aragdn segun recoge el Directorio SECPAL, (Doblado y Herrera, 2016), en la
actualidad existen un total de 8 recursos asistenciales de CP, de los cuales 3 cumplen los
requisitos para ser clasificados con los criterios del Directorio SECPAL 2015 y a 5 les falta
alcanzar algun requisito para ser clasificados con estos criterios. 2 de los recursos que
cumplian los criterios SECPAL son Equipos Basicos de CP y el otro recurso es la Unidad

Completa de CP.

La atencién y cuidados a los pacientes con enfermedad avanzada o en situacion
terminal estd contemplada en diferentes textos legales y normativas de ambito estatal y de

la propia Comunidad de Aragén.

Normativa de dmbito estatal

1) Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad. La presente Ley tiene por objeto
la regulacién general de todas las acciones que permitan hacer efectivo el derecho a la
proteccién de la salud reconocido en el articulo 43 y concordantes de la Constitucidn. En esta
ley se establece la creacion al Sistema Nacional de Salud y se contempla la atencién a la salud
de una manera integral y con altos niveles de calidad. 2) Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
bdsica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacion y documentacion clinica. Se recogen diversos aspectos que enlazan con la
dignidad de la persona en su interaccion con el sistema de salud como son: el respeto a la
autonomia, el derecho a la informacién y documentacion clinica, el consentimiento del
paciente, etc. sin distincion en funcion de la fase de la enfermedad. 3) Ley 16/2003, de 28 de
mayo, de cohesion y calidad del sistema nacional de salud. Esta ley contempla la atencidn
paliativa a enfermos terminales comprendida, de forma expresa, entre las prestaciones de
atencion primaria y especializada y por ultimo 4) el Real Decreto 1030/2006, de 15 de
septiembre, por el que se establece la cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de
Salud y el procedimiento para su actualizacion. Dentro del dmbito de la atencidén primaria
recoge como servicio la atencién paliativa a enfermos terminales como la atencidn integral,
individualizada y continuada de personas con enfermedad en situacién avanzada, no
susceptible de recibir tratamientos con finalidad curativa y con una esperanza de vida
limitada. Su objetivo terapéutico es la mejora de su calidad de vida, con respeto a su sistema

de creencias, preferencias y valores. Esta atencién, especialmente humanizada vy
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personalizada, se presta en el domicilio del paciente o en el centro sanitario, si fuera preciso,
estableciendo los mecanismos necesarios para garantizar la continuidad asistencial y la
coordinaciéon con otros recursos y de acuerdo con los protocolos establecidos por el
correspondiente servicio de salud. En la cartera de servicios comunes de Atencidn

Especializada también se incluye la atencidn paliativa a enfermos terminales.

Normativa de ambito autonomico

1) Ley 6/2002, de 15 de abril, de Salud de Aragon. Es la primera Ley de la Comunidad
de Aragén que tiene por objeto la regulacion de las actuaciones que permitan hacer efectivo
el derecho a la proteccion de la salud que reconoce la Constitucidn Espafiola. En su articulo
15, dentro del Capitulo Il del derecho a la intimidad y confidencialidad, se regula las
Voluntades Anticipadas como consideracién de los deseos del paciente expresados con
anterioridad en el caso de no encontrarse aquel en situacion de comunicar su voluntad en el
momento de recibir la atencién sanitaria. En este mismo articulo se crea el Registro de
Voluntades Anticipadas que deberd regularse por decreto. 2) Decreto 100/2003, de 6 de
mayo, por el que se aprueba el Reglamento de organizacion y funcionamiento del Registro de
Voluntades Anticipadas. Recoge quién puede expresar las Voluntades Anticipadas y cémo
hacer constancia de las mismas para que los profesionales las tengan en cuenta en el
momento de intervenir; crea las comisiones de valoracion, asi como el propio registro y el
acceso al mismo tanto para la persona otorgante como para el médico. 3) Decreto 65/2007,
de 8 de mayo por el que se aprueba la cartera de servicios del Sistema de Salud de Aragon.
Establece el contenido de la cartera de servicios sanitarios del Sistema de Salud de Aragdn en
las lineas asistenciales de atencidén primaria, atencion especializada, atencidén a enfermos
cronicos dependientes, atencion a la salud mental, atencién a la urgencia y emergencia y
salud publica. 4) Orden de 12 de julio de 2007, del Departamento de Salud y Consumo, por la
que se estructura y se aprueba el contenido funcional de la Cartera de Servicios Sanitarios del
Sistema de Salud de Aragon. En la cartera de servicios de la atencion a enfermos crénicos
dependientes se incluye la prestacion de cuidados en fase terminal (cuidados paliativos).
Diferencia entre cuidados paliativos sin internamiento (cuidados domiciliarios prestados en
el ambito de la atencidn primaria) y cuidados paliativos con internamiento (en el ambito de
los hospitales de convalecencia). 5) Ley 10/2011, de 24 de marzo, de Derechos y garantias de
la dignidad de la persona en el proceso de morir y de la muerte. Reconoce el derecho del
paciente a ser informado de sus derechos, la especial proteccion del denominado

"consentimiento informado" y el derecho a expresar la voluntad, "incluso de forma
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anticipada", sobre las intervenciones y los tratamientos que desee recibir. También dispone
la creacién de Comités de Etica en cada uno de los ocho sectores sanitarios en que se divide
la Comunidad Auténoma. En esta ley se recoge que los pacientes tienen derecho a la
sedacién paliativa y a recibir tratamiento para mitigar su dolor, que todos los enfermos
terminales tienen derecho a recibir cuidados paliativos incluso en el domicilio de su eleccién.
Asimismo, se protege el derecho a la intimidad, incluyendo la proteccion de los datos
sanitarios relativos a su proceso de muerte. Esta Ley reconoce el derecho al auxilio espiritual

e incluso que los pacientes terminales podran utilizar habitaciones individuales.

Los cuidados paliativos parten de considerar que cada paciente es Unico, que
pertenece a un mundo particular, con una historia de vida, unas relaciones y una cultura que
le diferencia de los demds y debe ser reconocido como tal por los profesionales que le
atienden al final de su vida (mereciendo por ello respeto). Los cuidados son orientados a la
persona y no a la enfermedad, es preciso una aproximacion holistica que busque solucionar
de forma integral los problemas del paciente, de alli el requisito indispensable de un trabajo
en equipo interdisciplinar (Bruera et al., 2004). El mensaje implicito de los cuidados paliativos
es que no importa la enfermedad, ni cudn avanzada esté, ni qué tratamiento se haya
realizado; siempre hay algo por hacer para mejorar la calidad de la vida que le queda al
paciente. Los cuidados paliativos comienzan cuando la curacién ya no es posible. Podriamos
decir que los cuidados paliativos son una confirmacién de la vida y ve a la muerte como un
fin natural; ni aceleran ni posponen la muerte. Su filosofia es que a través de un sistema de
asistencia personalizada y de una comunidad sensible que se preocupa, los pacientes
terminales y sus familias puedan alcanzar la preparacion de una muerte que les sea

satisfactoria.

En resumen podemos decir que los cuidados paliativos: 1) proveen alivio del dolor y
otros sintomas, 2) afirman la vida y consideran el morir como un proceso natural, 3) no
intentan acelerar ni posponer la muerte, 4) integran los aspectos psicoldgicos y espirituales
del cuidado, 5) ofrecen un sistema de soporte para ayudar a la adaptacién de la familia,
durante el periodo de enfermedad y posteriormente en el duelo, 6) utilizan un abordaje
interdisciplinar para identificar las necesidades del paciente y su familia, incluyendo el
soporte en duelo si estuviera indicado, 7) incrementan la calidad de vida y pueden influenciar
positivamente sobre el curso de la enfermedad y 8) son aplicables precozmente en el curso
de la enfermedad, junto con otros tratamientos que intentan prolongar la vida, e incluyen

aquellas investigaciones necesarias para evaluar y tratar mejor las complicaciones clinicas.
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1.4. Enfermedad terminal

En la década de los 90, se produjeron importantes transiciones conceptuales en la
atencién paliativa. La introduccién del concepto de enfermedad crénica evolutiva con
prondstico de vida limitado en sustitucion del de enfermedad terminal, la atencién precoz
basada en necesidades respecto al prondstico como factor determinante, los modelos, la
extensidon a enfermos de otras patologias distintas a la oncoldgica, son algunos ejemplos de

dichas transiciones (Gomez-Batiste et al., 2011).

Sin embargo, determinar cuando una enfermedad se considera ya “terminal” no es
tarea facil en la practica y genera discusiones importantes en el dmbito clinico. Debemos
diferenciar el significado de la expresion final de la vida, del concepto de muerte inminente.
El final de la vida es el proceso en el que habria que cuidar en todas sus dimensiones al
individuo, tanto en el control de sintomas, en cuestiones de calidad de vida, de buena
comunicacion, de tratamiento del impacto emocional, etc. Y no dejarlo Unicamente cuando
se observa la posibilidad de muerte inminente (Barbero et al., 2007). En este sentido parece
necesario que los profesionales encargados de la derivacion a los recursos de cuidados
paliativos, reconozcan que la discapacidad progresiva y el mal prondstico de determinadas
enfermedades, hace a este tipo de pacientes susceptibles de beneficiarse de una atencidn
holistica. El acceso a estos servicios deberia basarse en las necesidades, no en el diagndstico

o lainmediatez del prondstico.

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) en 2002, ya propuso unos
criterios buscando un consenso clinico que facilitase su abordaje: 1) Diagnéstico seguro de
una enfermedad avanzada, progresiva y sin posibilidades de curacion. Habitualmente se
relaciona a enfermedades oncoldgicas, pero comprende también la insuficiencia no
trasplantable de érgano (insuficiencia cardiaca, EPOC, dafio hepatico crénico, insuficiencia
renal sin hemodidlisis), enfermedades neuroldgicas, degenerativas (Alzheimer, Accidente
vascular encefalico), enfermedades infecciosas en las que se desestima el tratamiento, etc. 2)
Falta de respuesta al tratamiento especifico, 3) Prondstico de vida no mayor a 6 meses, 4)
Numerosos sintomas intensos, multifactoriales y cambiantes, 5) Gran impacto emocional en

el paciente, familia y equipo terapéutico.

El criterio temporal de 6 meses obedece mas a una practica orientada a establecer
un prondéstico vital reservado. Sin embargo, este ha sido objeto de controversias y posiciones

encontradas ya que los prondsticos en cuidados paliativos suelen tener un valor predictivo
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muy bajo y el criterio clinico continla siendo la herramienta mas util, aunque imprecisa, para

anticipar una muerte cercana.

En las guias de la SECPAL (2014), se explica que es mas adecuado hablar de
situaciones clinicas al final de la vida, donde la enfermedad terminal estd ubicada entre la
enfermedad incurable avanzada y la agonia. Asi distinguen tres situaciones: 1) Enfermedad
incurable avanzada: es la enfermedad de curso progresivo, gradual, con diverso grado de
afectacién de la autonomia y de la calidad de vida, con respuesta variable al tratamiento
especifico, que evolucionara hacia la muerte a medio plazo, 2) Enfermedad terminal: Es la
enfermedad avanzada en fase evolutiva e irreversible con sintomas multiples, impacto
emocional, pérdida de autonomia, 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 fragilidad progresiva, 3) Situacién de agonia: Es la que precede a la muerte
cuando ésta se produce de forma gradual, y en la que el deterioro fisico intenso, debilidad
extrema, alta frecuencia de trastornos cognitivos y de la conciencia, dificultad de relacién e

ingesta y prondstico de vida en horas o dias.

Para la enfermedad oncoldgica se han ido considerando algunos indicadores de peor
prondstico como son: un indice de Karnofsky < 40, una puntuacion en la escala ECOG
(Eastern Cooperative Oncology Group) > 2, sintomas de debilidad, anorexia, disnea de
reposo, edema y delirium, parametros clinicos de hiponatremia, hipercalcemia,
hipoproteinemia, hipoalbuminemia, leucocitosis, neutropenia y linfopenia (Nabal et al.,

2002a; 2002b; 2002c; 2002d).

En cuanto a la esfera mas emocional, un estudio llevado a cabo por Chochinov et. al
(2009) sefala que las preocupaciones tienden a ser expresadas de forma general o global y
no en situaciones concretas o particulares, siendo probablemente dinamicas en su
presentacién y en su grado de amenaza. En dicho estudio, un grupo de 253 pacientes
atendidos en el programa de cuidados paliativos en Canada manifestd mayor preocupacién
por los siguientes problemas: no ser capaz de seguir las rutinas usuales, experimentar
sintomas molestos, no ser capaz de desempefiar roles importantes, sentirse una persona

distinta a la que era y no ser capaz de hacer las actividades de la vida diaria.

Actualmente Chochinov, es uno de los autores que apoyan la tendencia de centrarse
en la perspectiva de los propios pacientes acerca de aquello que consideran que necesitan y
si estd siendo satisfecho o no, para conseguir calidad de vida, bienestar y dignidad al final de

la vida.
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2.- MARCO CONCEPTUAL
2.1.El concepto de DIGNIDAD

La dignidad es un término que se emplea con frecuencia en el dmbito sanitario y que
ha sido definido desde distintas perspectivas. Muchos autores coinciden que es un concepto
complejo y ambiguo para interpretarlo y aplicarlo, ademas, no hay consenso para definirlo,
posiblemente debido a los distintos significados que se le dan a esta palabra segun los
distintos contextos (Gonzalez, 2004). Precisamente por esos significados distintos y las
consecuencias que de ello se derivan, suelen conducir a conclusiones contradictorias. La
literatura internacional del dambito de la salud (Errasti-lbarrondo et al., 2013) describe

algunos modos de entender la dignidad, a continuacidon los expondremos brevemente.

La dignidad humana-objetiva-basica desde el punto de vista ontoldgico es universal y
comun a todas las personas, constituye la base de los Derechos Humanos, como refleja la
Declaracién Universal de los Derechos Humanos aprobada por la Organizacion de las
Naciones Unidas (ONU) en 1948 (Nordenfelt y Edgar, 2005). Los cédigos deontoldgicos de
medicina, enfermeria o psicologia incluyen el concepto de dignidad ontoldgica y la
consideran un componente inherente, intrinseco e inalienable a la condicion humana. No

puede ser medida, ni destruida. (Priester, 1992).

La dignidad social-subjetiva desde el punto de vista moral, se fundamenta en la
dignidad ontoldgica y es consecuencia de su reconocimiento. Esta dignidad social-subjetiva
es contingente, comparativa y contextual, puede ser experimentada, otorgada o ganada a
través de la interaccidon social. La dignidad, asi entendida, abarca dos aspectos importantes
(Jacobson, 2007), por un lado, la dignidad que percibe uno mismo, cdmo se percibe la
persona a si misma y cdmo percibe que es tratada por el resto. El otro aspecto es la dignidad
en relacion; cdmo los demds perciben y tratan a una persona. Por tanto, la dignidad social
puede crecer o disminuir segun los actos de la propia persona o los de terceras personas.

(Gonzalez, 2004).

La dignidad entendida como componente social-subjetivo podra ser promovido,
mantenido o bien verse vulnerado, adquiere una especial relevancia en el cuidado de las
personas, particularmente al final de la vida. En esta etapa, una persona puede sentir o
pensar que no vale o que es una carga para los demas, en funcién de cémo le cuide su
entorno o los profesionales sanitarios. En cuidados paliativos el mantenimiento o
conservacion de la dignidad subjetiva del paciente se transforma en un objetivo fundamental

para los profesionales implicados en el cuidado, porque al preservar la dignidad subjetiva del
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enfermo, se evitan los efectos negativos que se dan al perderla. El paciente tiene que percibir
que es tenido en cuenta y es sujeto activo de su proceso en un momento de gran

vulnerabilidad. (Errasti-lbarrondo et al., 2013).

Desde la perspectiva de la atencidn sanitaria, la dignidad se entiende como un
elemento clave en las directrices generales para la practica profesional. En diversos estudios
se profundiza tedrica y empiricamente la forma en que los profesionales pueden seguir esas
directrices, en particular en el campo de la enfermeria, S6derberg et al. (1997) entrevistaron
a enfermeras con el objetivo de examinar los significados que atribuyen a la dignidad y las
acciones que realizan para promoverla entre sus pacientes. Observaron que la practica de
enfermeria orientada a preservar la dignidad se caracteriza por la cortesia, la conciencia, la
responsabilidad personal, el compromiso, la fraternidad y la defensa activa. Esta practica
fomenta la dignidad en la relacién entre la persona que brinda atencién y aquella que la

recibe.

La mayor parte de los trabajos empiricos acerca de la dignidad en la salud (Chochinov
et al., 2002a; Baille, 2009; Lin y Tsai, 2011 y Van Gennip et al., 2013), a través de encuestas,
se usa la dignidad como indicador de la sensibilidad de los proveedores de atencién o el
sistema, o los modelos de atencidon y practica profesional orientadas a la dignidad,
corresponden a la dignidad social. Plantean formas en las que la dignidad se mantiene o se

ve amenazada mediante la interaccion social en situaciones relacionadas con la salud.

En la actualidad, con frecuencia existe una deficiencia en la utilizacion de criterios
para la toma de decisiones al final de la vida, circunstancia manifestada por los distintos
especialistas que trabajan con enfermos paliativos, ancianos o con pacientes crénicos, como
pueden ser los enfermos de Alzheimer, que en las fases mas avanzadas de la enfermedad, el
prondstico puede llegar a ser de dos afios. La poca precisién del prondstico, plantea dudas
sobre la actitud a tomar durante ese periodo de tiempo y cual seria el momento adecuado
para derivar a las unidades de CP, desde los distintos especialistas. Estas cuestiones que,
anteriormente podian solucionarse con arreglo a la lex artis, hoy se hace necesario buscar
por parte de los especialistas (médicos, enfermeras y personal sanitario en general), una
serie de criterios de racionalidad en los que basar las decisiones que la realidad clinica diaria

les demanda. (Rudilla, 2014)

Las diversas actitudes que se dan hoy en torno a la relacién entre dignidad y muerte
pueden reducirse a dos posiciones contrapuestas. Una en la que se habla de la dignidad

intangible de toda vida humana, incluso en el final de la vida, al morir: todas las vidas
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humanas, en toda su duracién, desde la concepcidon a la muerte, estan dotadas de una
dignidad intrinseca, objetiva y poseida por igual por todos. Esta dignidad rodea de algo
sagrado todos los momentos de la vida del hombre, implica una actitud de “mientras haya

vida hay esperanza”.

La otra posicién afirma que la vida humana es un don dotado de una dignidad
excelente, que sufre fluctuaciones con el transcurso del tiempo, hasta el punto de que puede
extinguirse y desaparecer: la dignidad asociada a la calidad de vida. Cuando la calidad de vida
de un individuo cae por debajo de un nivel critico, la vida pierde su dignidad y deja de ser un
bien altamente estimable. Sin dignidad, la vida del hombre deja de ser verdaderamente
humana y se hace dispensable: “esa vida ya no es vida”. Entonces, anticipar la muerte es la
solucién apetecible si la vida pierde su dignidad. Bajo esta posicién se encuentran los

defensores mas acérrimos de la eutanasia.

Curiosamente y tal como sefiala Rudilla (2014), las actitudes pro-vida menos
radicales y pro-eutanasia coinciden en un punto capital: la condena del encarnizamiento
terapéutico que, ademas de ser mala medicina, es siempre un grave atentado a la dignidad
del paciente. La condena es universal, viene desde: las instancias pro-vida, las filas de los
defensores pro-eutanasia, de las organizaciones profesionales de médicos y enfermeras, de

los comités nacionales o internacionales y desde la bioética.

Tal y como lo plantean las sociedades cientificas, como la SECPAL (Gémez Sancho et
al., 2015), la actitud curativa y paliativa no son excluyentes, sino que en el proceso de vida y
muerte, se trata de una cuestidon de énfasis, la adecuacién del esfuerzo terapéutico es
precisamente el punto al que podemos llegar sin afectar la dignidad de la persona, es decir,
es la manera de respetar la dignidad. Por lo tanto podemos decir, basdandonos en los
objetivos de los Cuidados Paliativos, que el criterio a tener en cuenta en la toma de

decisiones debe ser el respeto a la dignidad del paciente.

Dignidad y Cuidados Paliativos, pues, se unen cuando afrontamos la toma de
decisiones en el tratamiento de enfermos terminales. Morir con dignidad supone vivir
dignamente hasta el ultimo momento. Ello requiere la consideracién del enfermo como ser
humano hasta el momento de la muerte, el respeto a sus creencias y valores, asi como su
participacidn en la toma de decisiones mediante una relacién cercanay sincera con el equipo
asistencial. Se asocia el hecho de morir con dignidad a la ausencia de sufrimiento, pero
también hay que tener en cuenta otros factores humanos, como la presencia de los seres

gueridos y la creacién de un entorno amable (Gémez Sancho et al., 2015). La manera que los
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pacientes tienen de articular su malestar en cuanto a la muerte digna (o “indigna”) no es sdlo
verbalizarlo, puesto que en muchas ocasiones expresar una experiencia o poner palabras

para ser comprendido, es dificil.

En la mayoria de estudios que evalian el bienestar emocional, la presencia de
sintomatologia depresiva y ansiosa en pacientes en fase terminal, se interpreta como
sintomas predictores para identificar el nivel de la calidad de vida del paciente. En los
estudios de Chochinov et al. (2008; 2011; 2012), la evaluacidon de estos sintomas es una
constante, se entiende que el paciente puede decirnos si siente que su dignidad esta
preservada o no. Este autor clasifica en dos grupos los factores que influyen en la percepcidn
de dignidad: por un lado los factores que son responsabilidad del equipo profesional y por

otro, algunas caracteristicas propias de los pacientes y familiares.

Entre los factores que son responsabilidad del equipo profesional encontramos: 1) No
conocimiento diagndstico: aunque parezca increible, es numeroso el conjunto de pacientes
que afirman desconocer su diagndstico o simplemente explican un proceso totalmente
diferente al real. En muchos casos, estos podria entenderse como resultado de procesos de
negacion adaptativa, pero estamos hablando de las dificultades de algunos profesionales
para dar malas noticias, y se centra en el bucle “si no pregunta, no le digo y asi no sufre (y asi
no lo paso mal)”. El sufrimiento por el desconocimiento, por no saber qué esta pasando, por
no entender qué le sucede, va en contra de la dignidad (Giardini et al., 2011). 2) No
conocimiento prondstico: en el mismo sentido que el conocimiento de diagndstico, en el dia a
dia es demasiado frecuente encontrar pacientes que no conocen el prondstico, y por lo
tanto, sus expectativas no estan basadas en la realidad de su situacidn. Es imposible trabajar
aspectos del final de la vida (necesidades espirituales, legado, despedidas, etc.) si no se es
consciente de que se estd en un punto determinado. Giardini et al. (2011) encontraron en su
estudio sobre la comunicaciéon en pacientes paliativos, que practicamente la mitad de los
pacientes no conocian el diagnéstico, y en cuanto al prondstico sélo el 37% lo conocia. Se
puede afirmar que la falta de informacidn influye directamente en la dignidad del paciente,
es una decision de los profesionales determinar qué decir y qué no decir (Bayés et al., 2000).
3) Negacion desadaptativa: aunque la negacion es una reaccidn psicoldgica de
autoproteccién que habitualmente estd enmarcada en un proceso de adaptacion, existe lo
que se denomina la negacién desadaptativa. Se da en pacientes que a pesar de ser
informados en cuanto a diagndstico y prondstico, manifiestan un proceso que puede incluso
afectar a las implicaciones practicas de la situacién y a las emociones dolorosas asociadas

(Arranz y Cancio, 2000). Estos procesos se dan de una manera “inconsciente”. A diferencia

31



del proceso de negacidon adaptativa, en el que el paciente sigue tratamientos, acude a
consultas, etc, en la negacién desadaptativa las explicaciones que se dan a su estado llevan a
acciones que no se enmarcan dentro de los cuidados. 4) Pacto de silencio: muy relacionado
con el no conocer el diagndstico y no conocer el prondstico, el Pacto o Conspiracion de
Silencio implica no sélo a los profesionales, sino a la familia del paciente. El proceso de toma
de decisiones al final de la vida, al darse un pacto de silencio, la familia participa de la toma
de decisiones disminuyendo la autonomia del paciente, algo que va en contra del
planteamiento de la dignidad en cuidados paliativos. 5) Presencia de sintoma refractario: la
existencia de un sintoma refractario fisico como dolor, disnea, etc., dificulta
considerablemente el trabajo de la dignidad puesto que esta presencia va contra la base de

trabajo de los cuidados paliativos.

Entre las caracteristicas propias de los pacientes y familiares encontramos
(Chochinov et al., 2008; 2011; 2012): 1) Comunicacidn diagndstico en un periodo menor a un
mes: el impacto de un diagndstico reciente de final de vida impide el procesamiento de las
necesidades espirituales adecuadamente, siendo necesario trabajar sintomas de ansiedad,
depresion y emociones como la ira. Estados de incredulidad, de shock que no impiden el
trabajo de la dignidad, pero si que es importante trabajar estos objetivos y no pasarlos por
alto. 2) Edad (jévenes): en pacientes jovenes el trabajo de la dignidad se dificulta por la
vivencia anti-natural de una muerte siendo joven. 3) Hijos (nifios): tener hijos pequefios
genera dificultades para el paciente que debe desligarse de esta vida, puesto que aunque se
trabaje la idea de legado para cuando uno no esté, la sensacion de pérdida de momentos
importantes del hijo-nifo parece una tristeza intensa. 4) Falta de apoyo social: el apoyo
social se define como una serie de fendmenos intangibles que acontecen o se generan en las
relaciones humanas, que influyen negativa o positivamente sobre el estado de salud del
paciente. La falta de cuidadores o de un soporte familiar vdlido repercute en toda y cada una
de las decisiones que se dan tanto en el hospital como en el domicilio cuando hablamos de
cuidados paliativos. El paciente que no cuenta con un apoyo social adecuado muestra
problemas a la hora de poder elaborar el final de su vida, puesto que otros conflictos asaltan
su propia situacion. El acompafiamiento es fundamental para fomentar la dignidad del
paciente. 5) Importante pérdida de autonomia/dependencia: conforme crece la dependencia
y la vulnerabilidad, los grados de libertad disminuyen necesariamente se pierde la capacidad
para ser objetivos. 6) Factores culturales: determinadas comunidades cuentan con una
diferenciacion especifica, ya sea cultural como es el caso de los gitanos, o religiosa, como en

el caso de testigos de Jehova, musulmanes, etc.
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2.2.Modelos de dignidad en el cuidado

Al realizar una busqueda en las bases de datos Cochrane, PubMed, Cuiden y Scopus,
introduciendo “Dignity Model” como palabra clave, se observa que, a lo largo de los ultimos
quince afios, el nimero de investigaciones sobre la dignidad en el cuidado han aumentado
de forma sustancial, ademas siempre haciendo referencia a los cuidados paliativos o los
cuidados al final de la vida. Las investigaciones de caracter descriptivo exploran cémo se
entiende la dignidad desde el punto de vista de los pacientes y/o profesionales. Las
investigaciones de caracter empirico, planean como testar distintas intervenciones que
promueven la dignidad de las personas. Todas estas investigaciones han contribuido a
detectar y analizar los factores que van en detrimento de la dignidad de los pacientes y

sugieren acciones que ayudan a fomentarla.

En el trabajo de revisién publicado en el 2014 por Errasti-lbarrondo et al. (2014), en
el que exploraron diferentes modelos de dignidad, identificaron siete modelos elaborados a
partir de investigaciones en distintos contextos del cuidado de salud. Dos modelos se
consideraron de desarrollo tedrico, por no haber sido elaborados a partir de estudios de
investigacion primarios (Nordenfelt y Edgar, 2005 y Clark, 2010) y cinco (Lin y Tsai, 2011; Lin
Tsai y Chen, 2011; Baille, 2009; Van Gennip et al.,, 2013 y Chochinov et.al, 2002a; 2002b)
fueron considerados de base empirica, por estar basados en estudios de investigacién
primarios, de estos uUltimos estudios, los modelos de Clark, Baille, Lin y Tsai tienen una
perspectiva enfermera. A pesar de que los modelos identificados derivan de estudios
realizados en distintos contextos y poblaciones, asi como con objetivos diferentes, todos
comparten que aunque la dignidad es algo intrinseco al ser humano, posee un componente
subjetivo muy vinculado a la experiencia vivida. Todos los modelos aportan conocimientos a
tener en cuenta en el ambito de la practica clinica. A continuacion vamos a desarrollar
brevemente cada uno de ellos, el Modelo de Dignidad de Chochinov (2002), se detallara en el

siguiente apartado.

El Modelo de dignidad tedrico de Nordenfelt y Edgar (2005), Nordenfelt (2004)

Este modelo analiza los distintos conceptos de dignidad y su interrelacidn: la dignidad
de mérito, la dignidad de talla moral, la dignidad de la identidad y la dignidad humana. Para
comprender el modelo de Nordenfelt y Edgar, pasamos a exponer brevemente cada tipo de

dignidad propuesto por los autores. (Grafico 1)
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La dignidad de mérito deriva del conjunto de derechos que van asociados a la
persona que ostenta un rango u oficio. Conlleva el respeto ajeno, es decir, algunos hechos o

actos como logros o éxitos de artistas, deportistas, etc, son merecedores de respeto.

La dignidad de talla moral esta sujeta al auto-respeto y depende de los pensamientos
y hechos individuales de las personas, por tanto, puede variar en funcidn de la talla moral de
las acciones de los individuos. Es la dignidad debida a actos morales excepcionales o actos

virtuosos.

La dignidad de la identidad, es la que posee la persona como ser integrado vy
auténomo, con una biografia y unas determinadas caracteristicas. Considera también las
relaciones que tiene el sujeto con los demas; es decir, la mayoria de las personas respetan su
propia identidad, pero ésta puede romperse por los actos de otras personas. Esta dignidad
cobra importancia en el contexto de la enfermedad y el envejecimiento ya que esta unida a
la integridad del cuerpo y del espiritu del individuo. En muchas ocasiones es dependiente de
la auto-imagen y por ello, puede ser arrebatada a la persona mediante actos de otros, por
una lesidn, una enfermedad, la edad avanzada. La discapacidad, como la restriccién de la
autonomia pueden tener consecuencias sobre la dignidad de la identidad de la persona: un
enfermo en situacién de enfermedad avanzada que no pueda cuidar de si mismo, tendra que
ser cuidado por otros y si este trato no es respetuoso, su dignidad se vera vulnerada. Para
Nordenfelt y Edgar, estos tres tipos de dignidad pueden variar, como hemos visto, en funcion

de las circunstancias y de los actos.

La dignidad humana o Menschenwiirde es la que poseen todos los seres humanos
por igual, por el hecho de ser personas y es entendida como un valor inherentemente
humano y, por tanto, no se le puede ser arrebatar a la persona mientras viva. Constituye una
de las bases de nuestros derechos humanos basicos. Hace posible la experiencia de dignidad
e indignidad de las otras tres categorias y también ofrece a la persona la posibilidad de sufrir
indignidades y de que ésta no las reconozca o experimente como tales. Esta dignidad

humana es lo que otorga al modelo una base objetiva.
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Grafico 1: Modelo de dignidad tedrico de Nordenfelt y Edgar (2005), Nordenfelt (2004)
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Respect for persons

(El respeto hacia las personas)

Fuente: Errasti-lbarrondo et al., 2014.

El Modelo de dignidad tedrico de Clark (2010)

En este modelo esta implicita la idea de que toda persona que respete la ley por el
hecho de ser humana, tiene derecho a la dignidad objetiva (humana). Su autor, refleja los
factores fundamentales que pueden influir sobre cada dimensiéon de la dignidad de los
pacientes: la dignidad subjetiva (en relacion a uno mismo y en relacion a los demas) y la

dignidad intersubjetiva.

Clark plantea en su modelo que la dignidad puede ser perdida cuando la persona no
es consciente de ello, por ejemplo en pacientes con deterioro cognitivo severo, sélo los
demas pueden considerar que la dignidad de esa persona ha sido o esta afectada. Este
modelo contempla aquellas situaciones en las que la persona no es capaz de comunicar
como le gustaria que le cuidasen, pero en las que los cuidadores tienen la responsabilidad de
mantener su dignidad haciendo uso de las normas sociales y culturales para aplicarlas sobre
la persona a la que cuidan, esto es la dignidad intersubjetiva segun Clark. La aportacién de
este modelo y asi lo sefiala el propio Clark, es que se pueden desarrollar normas culturales y
sociales en las que los cuidadores aprendan modos de promover la dignidad aceptados de

una forma generalizada. (Tabla 1)
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Tabla 1: Modelo de dignidad tedrico de Clark (2010)

Subjetiva La dignidad en relacion a uno mismo Dignidad intersubjetiva

La dignidad respecto a los demas

Trazada desde las normas
culturales y sociales para el

Sentirse como:
Una personay no como un objeto

Trazada de las
preferencias y deseos del

paciente para mantener la Un todo mantenimiento de |a dignidad en
dignidad en relacidén a si Un individuo relacién alos demas.
mismo. Tener un:

Sentido de valor igual

Sentido de pertenencia

Control y autonomia

Sentido realista del recono-cimiento
de competencias

No sentirse tonto, avergonzado,
degradado.
Tener un confort fisico, emo-cional vy
espiritual

Ser visto como:
Una persona y no como un objeto.
Un todo
Un individuo
Ser considerado como un igual
Sentirse incluido
Ser visto con control y autonomia
Tener las competencias reconocidas de modo realista.
No parecer tonto, avergonzado o degradado.
Ser provisto de un confort fisico, emocional y espiritual.

NIVELES DE DIGNIDAD

4+—> Perdidade una manera seria

» Perdida de una manera devastadora

Mantenida —— Perdida de un modo trivial

!

'

»  Experiencia negativa

Experiencia positiva

a4

Efecto positivo en la autoestima

» Efecto negativo en la autoestima

Fuente: Errasti-lbarrondo et al., 2014.
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El Modelo empirico de mantenimiento de la dignidad del paciente de Lin y Tsai (2011)

Este modelo (Gréafico 2) refleja como los profesionales de enfermeria
mantienen la dignidad del paciente en el cuidado. Tal y como se observa en la figura 2,
en el centro del modelo se encuentra la dignidad en el cuidado y de forma concéntrica
aparecen las acciones, consideraciones o medidas que las enfermeras adoptan para
mantener la dignidad de las personas a las que cuidan: el respeto, el apoyo emocional,
el trato igualitario a los pacientes, el mantenimiento de la imagen corporal y la

proteccién de la privacidad.

Grafico 2: Modelo empirico de mantenimiento de la dignidad del paciente de Lin y Tsai (2011)

RESPETO

-Autonomia
-Qudado holistico
Creencias y culura

-Consentimiento informado

Animar
Escucha
Empatia »

Lenguye apropiado

Bienestar espintual

Privacidad PROTECCION
~Corporal DELA
Del espacio PRIVACIDAD
-De la condicién

APOYO

EMOCIONAL

DIGNIDAD
ENEL
CUIDADO

Quidado igualitane Apanenciafinca

TRATOIGUALITARIO MANTENIMIENTO DE
A LOS PACIENTES LA IMAGEN
CORPORAL

Fuente: Errasti-lbarrondo et al., 2014.
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El Modelo empirico de provision de dignidad en el cuidado de Lin, Tsai y Chen

(2011)

En este modelo se plasma la perspectiva que tienen los pacientes ingresados

en plantas médicas y quirurgicas hospitalarias, sobre los aspectos que promueven su

dignidad en el cuidado. Estos aspectos son: el sentido de control y la autonomia, ser

respetado como persona, evitar la exposicion corporal, ser cuidado por el personal de

enfermeria, la confidencialidad sobre la informacién de la enfermedad vy la respuesta

temprana a las necesidades. Estos aspectos, podrian servir a los profesionales como

orientacioén para la promocién y preservacién de la dignidad en el cuidado del paciente

terminal. (Gréfico 3)

Grafico 3: Modelo empirico de provision de dignidad en el cuidado de Lin, Tsai y Chen (2011)
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Fuente: Errasti-lbarrondo et al., 2014.
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El Modelo empirico de la promocion o degradacion de la dignidad del paciente

en el hospital de Baille (2009)

Este modelo empirico (grafico 4), describe qué factores del entorno
hospitalario, del comportamiento de los pacientes y de los profesionales, afectan a los
pacientes cuando estan hospitalizados. El paciente se situa en el centro del modeloy el
entorno y el comportamiento de los profesionales lo rodean, ya que pueden influir
sobre su dignidad. En este modelo se describen los motivos por los que los pacientes
se vuelven vulnerables a la pérdida de dignidad durante el proceso de hospitalizacion
(por ejemplo: envejecimiento, brusquedad del personal, pérdida de privacidad en el
sistema) y se describen también los factores relacionados con el propio paciente,
entorno hospitalario y comportamiento de los profesionales, que pueden promover la
dignidad de los pacientes a pesar de su vulnerabilidad (por ejemplo: capacidad de

control, entorno fisico favorable, interacciones terapéuticas).

Grafico 4: Modelo empirico de la promocion o degradacion de la dignidad del paciente en el hospital de

Baille (2009)
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Fuente: Errasti-lbarrondo et al., 2014.
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El Modelo empirico de la dignidad en la enfermedad de Van Gennip (2013)

Este modelo ayuda a entender cémo las enfermedades pueden afectar al
sentido personal de la dignidad de los pacientes. El concepto de dignidad hace
referencia a una dignidad personal o subjetivamente experimentada. Van Gennip, tras
el anadlisis de las entrevistas de los pacientes, concluyé que el sentido personal de
dignidad, de quien padece una enfermedad grave, se construye en diferentes
contextos: experiencia personal e individual del paciente, las relaciones que establece
con las personas significativas para él y con los profesionales que lo cuidan y las

interacciones que tiene con la sociedad. (Grafico 5)

En este modelo se habla de dignidad en relacidn a uno mismo y la dignidad en
relacién a los demds, ambos conceptos se incluyen en la dimensién de dignidad social.
Van Gennip, propuso tres dominios del yo: el yo individual para referirse a la
evaluacion individual, interna y privada de uno mismo como individuo y ser humano
autonomo basado en las experiencias personales y su percepcion de valor como
individuo. El yo relacional, para referirse al sentido individual de dignidad, cdmo ha
sido formado en las interacciones dinamicas y reciprocas y el yo social; el individuo
como objeto social, visto a través de los demas y del discurso social de la enfermedad y
del paciente. Los condicionantes relacionados con la enfermedad influyen sobre los
distintos dominios del yo comentados y estos sobre la dignidad que la persona

experimenta de forma subjetiva.

Van Gennip concluye que no es la enfermedad la que constituye una amenaza
para la dignidad, sino que los sintomas de la enfermedad pueden tener un efecto

indirecto sobre el sentido de la dignidad de la persona.
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Grafico 5: Modelo empirico de la dignidad en la enfermedad de Van Gennip (2013)
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Fuente: Errasti-lbarrondo et al., 2014.

Todos los modelos coinciden en los siguientes puntos: 1) entre los aspectos
que pueden influir sobre la dignidad del paciente esta el respeto al paciente como
persona, muy vinculado con el cuidado holistico, 2) los pacientes deben participar en la
toma de decisiones (la autonomia), deben ser informados sobre los procedimientos o
tratamientos que se les vaya a realizar (esto incluye también las fases avanzadas de la
enfermedad) y la proteccidon de la privacidad, 3) no es la enfermedad en si la que
puede repercutir sobre la dignidad, sino los sintomas y los efectos que se derivan de la
enfermedad los que pueden afectar al sentido de la dignidad, 4) la importancia de dar
continuidad a la identidad de la persona: la persona tiene que ser tratada como
persona, con un valor igual al que tenia antes de enfermar, 5) es necesario conocer a la
persona para proporcionar un cuidado digno, hay diferencias individuales que se
deben considerar en el cuidado digno, aunque haya un acuerdo general sobre las cosas
gue pueden dignificar la atencién de estos pacientes, 6) siempre que sea posible, se

debe consultar al paciente cémo le gustaria ser cuidado; la pérdida de dignidad no es
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una consecuencia inevitable de la dependencia, para evitar esa pérdida, se le debe dar
al paciente la oportunidad de ejercer cierto control y posibilitarle la eleccion de
determinados aspectos del cuidado y por ultimo, 7) el entorno o contexto en el que se

encuentra el paciente es un factor que incide sobre la dignidad de la persona.

El modelo que hasta la fecha goza de mayor credibilidad (Rudilla, 2014 vy
Errasti-lbarrondo et al., 2014) es el Modelo del Cuidado centrado en la Dignidad de
Chochinov, principalmente porque es un modelo basado en las experiencias de
pacientes con cancer al final de la vida y las areas que contempla se refieren a
experiencias, eventos o sentimientos en los que la dignidad o la pérdida de ésta, se
convierten en una preocupacién relevante en el transcurso de la aproximacion del

paciente hacia su muerte.

2.3.Modelo de la dignidad. H.M. Chochinov

Chochinov (2012) expresa que defender la dignidad en la atencién sanitaria es
como tener que defender que para vivir es necesario respirar. El modelo empirico de la
dignidad (tabla 2), fue desarrollado a partir de las investigaciones de cardcter
exploratorio lideradas por el Dr. Harvey Max Chochinov. Los origenes de la
investigacion se remontan al afio 1995, cuando el Manitoba Palliative Care Research
Unit comenzd a explorar por qué algunos pacientes desean la muerte y tienen
pensamientos autoliticos, mientras que otros, que padecen sintomas similares, pueden
encontrar un cierto grado de serenidad y tener ganas de disfrutar hasta los ultimos

dias de su vida. (Chochinov et al., 2002b)

Es un modelo Unico en cuanto a que provee a los profesionales de una guia y
direccion sobre cdmo pueden abordar los aspectos de la dignidad en pacientes que
estan al final de su vida (Chochinov et al., 2005; 2008). Considera tres areas influyentes
en la percepcidn individual de dignidad del paciente con enfermedad avanzada y
terminal: las preocupaciones relacionadas con la enfermedad, cuestiones que afectan
la preservacién de la dignidad desde el punto de vista de la persona y cuestiones que
afectan a la preservacién de la dignidad desde el punto de vista social. Estas areas se
refieren a experiencias, eventos o sentimientos en los que la dignidad o la pérdida de
ésta, se convierten en una preocupacion relevante en el transcurso de la aproximacion

del paciente hacia su muerte. (Chochinov et al., 2004a; 2004b)
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Chochinov considera que las preocupaciones relacionadas con la enfermedad,
se derivan o estan relacionadas con la enfermedad en si y que amenazan o afectan al
sentido de la dignidad de la persona en el momento en el que surgen. Esta categoria
consta de dos subtemas que son especificos de las experiencias de los pacientes con la

enfermedad: el nivel de independencia y el distrés sintomatico.

Sobre la preservacion de la dignidad personal Chochinov defiende que consta
a su vez de dos subtemas. Por un lado, 1) las perspectivas que conservan la dignidad,
entendidas como las cualidades que se tienen internamente y que pueden estar
basadas en las caracteristicas o atributos personales de larga duraciéon o en una vision
adquirida del mundo. Estas, pueden ser un reflejo de las caracteristicas unicas de los
pacientes que estan haciendo frente a su muerte inminente. Este tema, tal y como se
ve en el modelo, consta de ocho puntos: la continuidad de uno mismo; la preservacion
del rol; la generatividad, el legado, la herencia; el mantenimiento del orgullo; el
optimismo; la autonomia o control; la aceptacion; y la resiliencia o lucha espiritual. Por
otro lado, 2) estan las practicas que conservan la dignidad, estas incluyen la variedad
de enfoques o técnicas que los pacientes emplean para reforzar, reafirmar o mantener
su sentido de dignidad como el vivir el momento, el mantenimiento de la normalidad

y/o la busqueda de consuelo espiritual.

Por ultimo, la tercera area descrita aborda la preservacion de la dignidad
social y consta de cinco subtemas que se refieren a los aspectos sociales o a las
dinamicas de las relaciones que promocionan o van en detrimento del sentido de
dignidad del paciente: los limites de la privacidad; el apoyo social; la calidad del
cuidado; el ser una carga para los demas; y las preocupaciones por los que se quedan y

a los que deja. (Chochinov et al., 2009; 2011; 2012).

43



Tabla 2: Categorias principales y aspectos a analizar de la dignidad seguin Chochinov et.al

(2002b)

Preocupaciones
relacionadas con la
enfermedad

Preservacidn de la dignidad personal

Preservacion de la dignidad social

Nivel de independencia
agudeza cognitiva
capacidad funcional

Distrés sintomdtico
malestar fisico
malestar psicoldgico

Perspectivas que
conservan la dignidad
continuidad del yo
conservar los roles
dejar un legado

Esfera de privacidad
limites de la privacidad
apoyo social
calidad del cuidado
carga para los otros

mantener el orgullo Preocupaciones por lo/s que se
resiliencia/espiritu de lucha quedan y a los que deja.
optimismo

autonomia o control

aceptacion

Prdcticas que conservan la dignidad
vivir el momento

mantenimiento de la normalidad
encontrar consuelo espiritual

Fuente: Errasti-lbarrondo et al., 2014

En el modelo de Chochinov del paciente al final de la vida, no es sdlo el control
sintomdtico lo mas importante. El individuo necesita que su sufrimiento sea
comprendido y necesita que los profesionales, familia y su entorno lo acompafien en
ese proceso. El individuo necesita que le crean y no le traten como si todos supieran
que le conviene. Es prioritaria una vision holistica de la persona y no como

enfermedad, desgracia o un cuerpo fragil.

La persona que vive una situacion de enfermedad prolongada, incurable e
irremediablemente progresiva pierde su independencia y progresivamente el control
sobre su vida. La enfermedad terminal, para quien la padece, es una vivencia profunda

y constituye una crisis en todas las esferas personales que causa sufrimiento.

Desde la optica del sufrimiento, lo importante no son los sintomas en si
mismos sino el grado de preocupacién que los mismos suscitan en el enfermo. Para él,
no se trata sélo de “tener” una enfermedad, sino que la enfermedad lo vuelve un “ser”
enfermo lo cual produce un fuerte impacto psicoldgico y espiritual. Una cosa es
sentirse enfermo y otra es sentir que esta amenazada la persona misma. Esto puede
llevar al sujeto a sentir que por haberse enfermado ha perdido su dignidad, hay que
tener en cuenta que la persona tiene valor por lo que es y no por lo que hace o las

capacidades que posea. Estar enfermo no es Unicamente un déficit, una falta, sino otro
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modo de estar en el mundo y de lidiar con la propia existencia, un modo igualmente

digno, a pesar de todo.

En esta linea conceptual, el modelo de dignidad en la terminalidad, que
propone Chochinov para el cuidado de enfermos terminales o con riesgo de morir,
habla de: actitud cercana sin juicios previos ni intuiciones, conductas concretas que
expresen bondad, compasidon como virtud y comprensién de lo que esta viviendo el
enfermo y didlogo como elemento bdsico de empatia que permite conocer al enfermo

escuchando lo que él expresa.

Debemos entender por compasion, el reconocimiento del sufrimiento cuando
estd presente (en vez de la evitaciéon o negacion del sufrimiento) unido al deseo de
intentar aliviarlo y prevenirlo. La verdadera compasion no es lastima, ya que en la
l[astima existe un diferencial de poder. Si se mira con lastima ni se ve al individuo, ni se
le puede ayudar a que vea sus propios recursos, lo situamos en posicion de
dependencia en la cual se pierde la dignidad y va a mantener el sufrimiento en lugar de

aliviarlo.

Comprender el significado que la enfermedad tiene para el enfermo es una
condicidon necesaria para poder ayudarle, ya que posibilita indicar tratamientos
adecuados y proporcionados, planificar el cuidado de acuerdo a las necesidades
personales del paciente y atender a las necesidades familiares. De este modo se estara
aliviando el sufrimiento, respetando la dignidad de la persona y favoreciendo su

muerte en paz.

A partir de los modelos elaborados sobre la dignidad al final de la vida, se han
construido/propuesto instrumentos para evaluar este concepto, cada uno de ellos
atiende a los constructos del modelo del que parten. El Dignity Card-Sort Tool (DCT) y
Preservation Dignity Card-Sort Tool (p-DCT) fueron desarrollados por Periyakoil et al.
(2010); en ellos el paciente ordena de mayor a menor importancia los factores que
pueden suponer una pérdida de la dignidad al final de la vida. Otro es el denominado
Instrumento para Medir Factores Relativos a la Dignidad Auto-Percibida, desarrollado
por Vlug et al. (2011), es una herramienta que recoge las ideas del paciente en cuanto

a su percepcidn de dignidad al final de la vida.

Chochinov, a partir de su Modelo de dignidad al final de la vida desde la
perspectiva del paciente, elabora el Inventario de la Dignidad del Paciente (IDP)

(Chochinov et al., 2008). Este instrumento proporciona a los profesionales una forma
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facil de identificar el distrés al final de la vida, permite conocer en qué aspectos
concretos manifiestan los pacientes mayor malestar emocional y asi evaluar este
malestar emocional del paciente como medida inversa a la dignidad. El IDP es un
instrumento de 25 items, cada item esta disefiado para ser valorado en una escala de 5

puntos:
1: No es un problema
2: Un pequefio problema
3: Un problema
4: Un problema importante
5: Un problema abrumador

Este instrumento fue validado por Chochinov en un grupo de 253 pacientes
que recibian cuidados paliativos en Winnipeg y Calgary en Canadd y en Perth en
Australia (Chochinov et al., 2008), en este trabajo se llegd a la conclusidon que el IDP
consta de 5 factores principales en las que se estructuran las 3 categorias y

dimensiones.

Aunque el modelo de Chochinov ha quedado descrito en parrafos precedentes,
a continuacién se muestra la interpretacién de dicho modelo a partir del cual se

desarrollara este estudio.

Se evidencian, a partir del analisis de los estudios de Chochinov, 3 dimensiones
sobre las que va a estar basado el sentido de dignidad en el paciente al final de la vida:
la propia enfermedad, la dimensidn personal y el apoyo social. Recordemos que en el
modelo de Chochinov experimentar malestar en esas dimensiones es una medida

inversa de la percepcion de dignidad.

Desde esta perspectiva, el sentido de dignidad se concibe no como una Unica
dimensién independiente, sino como un sistema integral de cuidado vy
acompafamiento al paciente. Si hiciéramos una representacién grafica del sentido de

dignidad esta se situaria en el centro de las 3 dimensiones (grafico 6).

La primera dimensién corresponderia con la enfermedad. Viene representada
por la presencia de sintomas fisicos y psicoldgicos como consecuencia de la
enfermedad y que resultan angustiantes al paciente. También estd representada por la
dependencia progresiva causada por la propia enfermedad y por los sintomas

progresivos que va a experimentar el paciente. (Cuadro 1).
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Hay una adaptacion del enfermo a la nueva etapa que esta viviendo: etapa de
debilidad y fragilidad con dependencia de su entorno y con un cambio abrupto y
significativo en su identidad no solo desde las nuevas condiciones en su imagen y
capacidades fisicas, sino en el propio reconocimiento vy significacion de su ser «quién

soy ahora» y «qué me estd pasando».

La segunda dimension es la de la persona; cdmo la persona se ve a si misma y
viene representada por los aspectos que pueden generar angustia existencial y por
aquellos recursos personales que proporcionan paz mental y mitigan esa angustia.

(Cuadro 1)

Es la esperanza referida al sentido de los Ultimos momentos, a poder morir de
acuerdo con sus preferencias, a los deseos mads intimos y a ser respetado en estas

ultimas decisiones.

La tercera dimensidn es la social; cémo la persona siente que es vista por los
demads y viene representada por la interaccidn con familia, amigos y el equipo de salud

que lo atiende.

Con el apoyo y la proteccion de estos, se logra el cuidado de calidad,
generador de confianza y potenciador del sentido valioso que representa el enfermo,

fomentando el autorrespeto y, de este modo, el merecimiento del cuidado. (Cuadro 1).
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Grafico 6: Marco conceptual de la Dignidad de H.M. Chochinov
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Cuadro 1: Subescalas del Modelo de Dignidad de Chochinov.

Sintomas de angustia: Abordan principalmente los sintomas fisicos pero también los
psicoldgicos
Dependencia: No ser capaces de realizar tareas de la vida diaria y/o ver su intimidad

reducida, asi como el cambio de roles

Angustia existencial: Incluye la sensacién de ser una carga, la pérdida del significado, el
proposito de la vida y/o no sentirse valorados
La paz mental: a diferencia de las cuestiones existenciales, la paz mental incluye

aquellos aspectos pendientes o inquietudes espirituales

El apoyo social: lo relativo a sentirse apoyado por amigos, familiares, proveedores de

cuidado o ser tratados con respeto

Fuente: Elaboracion propia
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3.- PREGUNTA, HIPOTESIS Y OBJETIVOS DEL ESTUDIO

Preguntas de investigacion: (Como percibe el paciente oncolégico en el final
de la vida su sentido de la dignidad? ¢Qué circunstancias relacionadas con la
enfermedad, con los aspectos psicoldgicos y emocionales y relacionados con aspectos

sociales provocan malestar emocional que afectan a su sentido de la dignidad?

Hipétesis de investigacion:

Nuestra hipdtesis general es: Las personas de nuestro estudio tienen un
sentido de la dignidad similar a los estudios realizados en otros ambitos

socioculturales.
Hipdtesis especificas:

1) A mayor deterioro clinico aumentan las preocupaciones por la propia

enfermedad.

2) A mayor deterioro clinico aumenta la preocupaciéon, pudiendo

transformarse en angustia existencial por la continuidad de uno mismo.

3) A medida que aumenta el deterioro fisico y la dependencia, cambian los

limites de la privacidad.

4) A medida que aumenta el deterioro fisico y la dependencia, aumenta la
percepcién de ser una carga para los demds y se modifica la calidad del cuidado

recibido.

5) A medida que aumenta el deterioro fisico y la dependencia, aumenta la

preocupacion por los que se quedan.

Objetivo General: Fundamentar cémo perciben los individuos su dignidad al

final de la vida, estando en una fase terminal de una enfermedad oncolégica.
Objetivos Especificos:

a) Describir el perfil sociodemografico, clinico y funcional de los participantes

en el estudio.
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b)

c)

d)

e)

Distinguir qué aspectos influyen en el concepto de dignidad en los

pacientes.

Identificar las preocupaciones relacionadas con la enfermedad, que nos

ayuden a comprender la vivencia desde la perspectiva del paciente.

Explicar qué cuestiones afectan a la preservacién de la dignidad desde el

punto de vista de la persona.

Detallar qué cuestiones afectan a la preservacion de la dignidad desde el

punto de vista social.
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4.- DISENO METODOLOGICO
4.1.Material y métodos

Tipo de estudio: Se plantea la realizacidon de un estudio descriptivo transversal

de enero a diciembre de 2015.
Area, poblacidon de estudio y tamafio muestral.

El domicilio es el lugar idéneo de atencidn de enfermos con enfermedades
avanzadas y terminales, junto a su familia, en su entorno social y afectivo; es el lugar
preferido por enfermos y familias, en la mayoria de los casos, es el ambito en el que
transcurre la evolucion de la enfermedad (Stajduhar y Davies, 2005; Gruneir et al.,
2007 y Higginson y Sen-Gupta, 2000). Por ello, este estudio se llevd a cabo entre los
pacientes oncoldgicos con enfermedad avanzada, atendidos en su domicilio por el

Equipo de Soporte de Atencién Domiciliaria (ESAD) del Sector Il de Zaragoza.

El Sector Sanitario Il de Zaragoza forma el Area de Salud II. El 1 de enero de
2013 la poblaciéon registrada era de 379.225 habitantes, 181.404 varones y 197.821
mujeres. El 14,4% de la poblaciéon es menor de 15 aios; el 14,6%, mayor de 65 afios y
el 6,20%, mayor de 80 afos. Ha habido un incremento del 10,48% respecto a la
poblacién del 2003 principalmente ha aumentado el grupo de mayores de 65 afios.

(Instituto Aragonés de Estadistica, 2013)

Este Area incluye 22 zonas basicas de salud, cada una de las cuales esta dotada
con los recursos materiales y humanos (Equipo de Atencién Primaria y Unidades de
Apoyo) para prestar los servicios propios de Atencién Primaria, adaptados a las
necesidades de salud de la poblacién que atiende, . (Mapa sanitario de la Comunidad
de Aragodn, Sector Il Zaragoza, 2007). (Anexo 1) En la actualidad, el Sector Zaragoza Il
que forma en si mismo el Area de Salud Il, cuenta con un Equipo de Soporte de
Atencion Domiciliaria (ESAD) de caracter basico, segun los criterios de la SECPAL
(Doblado y Herrera, 2016), que esta adscrito a las Direcciones de Atencién Primaria de

las gerencias de sector.

El ESAD es una unidad multidisciplinar de apoyo al EAP, para la atencién en el
domicilio de pacientes con enfermedad crénica avanzada o terminal, limitacion
funcional, inmovilizados complejos o pacientes que, independientemente de su
problema de salud, presentan una dificultad importante para desplazarse al Centro de
Salud. Su intervencién esta limitada a los pacientes con situacidn clinica compleja

(pluripatologia, elevado nivel de dependencia, etc.), con sintomas dificiles de controlar
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o con situaciones de dificultad de atencion basadas en las caracteristicas personales o
situacion familiar del paciente. El nivel de complejidad del paciente determinara si la
intervencién del ESAD respondera a una actuacidn puntual o requerira un seguimiento
compartido. El equipo estd constituido por dos médicos, dos enfermeros, un auxiliar
administrativo y un auxiliar de enfermeria. Este equipo atiende actualmente 100
enfermos en situacién de enfermedad avanzada y terminal, de los cuales 89 pacientes
son oncoldgicos y 11 no oncoldgicos. Segun la fuente directa del propio equipo, el
ESAD del Sector Il ve al aflo unos 450 pacientes nuevos, (en 2013 fueron 442 y en 2014

atendieron a 450 pacientes).

Para conocer la prevalencia de malestar emocional entre los pacientes
oncolégicos atendidos por el ESAD del Sector Il de Zaragoza, en el momento de la
seleccion de la muestra, la poblacidn total corresponde a 100 pacientes con patologia
oncoldgica avanzada para una seguridad al 95%, una precisidn del 3% y una proporcién
esperada proxima a p=0,5 (50%), el tamafio muestral sera de 92 pacientes, asumiendo
un 5% de proporcién esperada de pérdidas, resulta un tamafo muestral final de 96

pacientes.

Criterios de inclusion/exclusion

Los participantes deberan cumplir los siguientes criterios de inclusién vy

ninguno de exclusion.

Criterios de inclusion: 1) Ser mayor de 18 afios al momento del estudio. 2)
Haber sido diagnosticado de una enfermedad oncoldgica avanzada (en estadios Ill o IV
de la enfermedad) por un médico especialista en el area. 3) Encontrarse en
tratamiento por el Equipo de Soporte de Atencidon a Domicilio (ESAD). 4) No estar
recibiendo tratamiento activo para el cancer cuya intencion sea curativa. 5) Tener una
expectativa de vida de menos de 6 meses de acuerdo al criterio médico del equipo de
CP. 6) Que el enfermo desee participar en el estudio de forma voluntaria. 7) Que
muestre habilidad para comprender, hablar y escribir en espafiol. 8) Que facilite su
consentimiento informado por escrito para participar en el estudio (Anexo 2). 9) Que
tenga la capacidad cognitiva suficiente (puntuacién en el indice de Pfeiffer inferior a 3
errores) para dar su consentimiento informado, que sea capaz comprender las
preguntas del IDP y 10) Que el ESAD considere, que dada la condicidn del paciente

durante las visitas domiciliarias, era oportuno invitarle a participar.
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Criterios de exclusion: 1) Los enfermos que presenten evidencia de
alteraciones cognitivas o delirium, identificadas y valoradas por el ESAD durante sus

visitas, seran excluidas del estudio. 2) Que resida en un centro sociosanitario.

Variables e Instrumentos

Para la recogida de informacién se disefié un cuaderno de recogida de datos
socio-demograficos y clinicos con las siguientes variables: 1) sexo, 2) fecha de
nacimiento, 3) estado civil, 4) hijos , 5) nietos, 6) cuidador principal, 7) unidad de
convivencia, 8) lugar de residencia, 9) patologia oncoldgica, 10) indice de Barthel, 11 )
indice de Pfeiffer, 12) indice de Charlson, 13) ECOG (Eastern Cooperative Oncology
Group) , 14) Fecha del diagndstico de la patologia oncoldgica, 15) Fecha de la
informacion de diagnédstico, 16) Fecha de la informacion del pronéstico y 17) los datos

proporcionados por el Inventario de la Dignidad del Paciente (IDP).

indice de Barthel: Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD). Es una escala
disefiada para conocer el estado fisico y psicofuncional del paciente. Consta de 10
preguntas. La dependencia funcional se valora como: severa < 45 puntos, grave de 45 a

59 puntos, moderada de 60 a 79 puntos, ligera de 80 a 95 puntos. (Nabal et al., 2006).

Indice de Pfeiffer: Es una escala disefiada para valorar el deterioro cognitivo.
Consta de 10 preguntas y solo se recogen los errores cometidos en las contestaciones.
La existencia de 3 0 mas errores es sospecha de deterioro cognitivo. A partir de 4 se
confirma la existencia de deterioro cognitivo, y un valor superior a 7 manifiesta una

severidad en el problema. (Nabal et al., 2006)

indice de Charlson: Predice la mortalidad a un afio para un paciente que puede
tener un abanico de condiciones comadrbidas (para un total de 22 condiciones). A cada
condicion se le asigna una puntuacién de 1, 2,3 o 6 dependiendo del riesgo de fallecer
asociado a esta condicién. Después se suman las puntuaciones y se da una puntuacién

total que predice la mortalidad. (Nabal et al., 2006)

ECOG: Valora la evolucion de las capacidades del paciente en su vida diaria
manteniendo al maximo su autonomia. La escala ECOG se puntia de 0 a 5, siendo 0
cuando el paciente se encuentra totalmente asintomatico y es capaz de realizar un
trabajo y actividades normales de la vida diaria y 5 si el paciente ha fallecido. (Nabal et

al., 2006)
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El IDP se compone de 25 items enfocados a evaluar el distrés del paciente al
final de la vida como medida inversa a la dignidad. Este malestar emocional se expresa
en problemas relacionados con pérdida de autonomia y ansiedad, limitaciones

funcionales y las preocupaciones existenciales.

Se utilizd la version espafiola IDP, validado al castellano por Rullan, Carvajal y
Centeno en 2013 (Rullan et al., 2015). La opcidén de respuesta es de tipo Likert de 5
respuestas: 1 no es un problema y 5 un problema intolerable. A mayor puntuacion,
mayor malestar emocional relacionado con el aspecto que valore el cuestionario. No
existe un punto de corte para esta escala, por tanto categorizaremos los resultados
obtenidos de la siguiente manera: Puntuaciones > 3 significara que existe malestar
emocional en algun grado y puntuaciones <3 significara ausencia de un malestar
significativo, aunque consideramos importante analizar item por item por el
significado que otorgan al tema estudiado (Chochinov et al., 2009). El IDP se compone
de 5 subescalas: 1) Sintomas de angustia: aspectos relacionados con sufrimiento en
cuanto a sintomas. 2) Angustia Existencial: sufrimiento en cuanto a cuestiones
existenciales, de trascendencia, también aspectos espirituales. 3) Dependencia:
aspectos de dependencia, falta de autonomia y carga, roles. 4) Paz Mental: asuntos
pendientes, necesidades espirituales. 5) Apoyo social: sentimiento de

acompafiamiento tanto por familiares como por profesionales.

Andlisis estadistico

Los datos sociodemogréficos, clinicos y los obtenidos en el IDP, fueron
introducidos, almacenados y analizados mediante el programa SPSS 22.0. En primer
lugar, se realizd un andlisis descriptivo univariante de los sujetos de la muestra y de
cada uno de los 25 items del IDP mediante proporciones, frecuencias, medidas de
tendencia central y medidas de dispersién, segun la naturaleza de las variables. Se
calcularon las frecuencias y el intervalo de confianza (IC) del 95% de cada variable.
Respecto las variables cuantitativas, se comprobd la distribucién de la mismas
mediante el test de Kolmorogrov-Smirnov aplicando la correccién de significacion
propuesta por Lilliefors. En el caso de las variables categodricas, se llevaron a cabo
pruebas no paramétricas de x2 y se analizd la relacion con el sexo y edad de la
muestra, utilizando el test exacto de Fisher en el caso tamafios pequefios categéricos.

El error tipo alfa asumido para considerar significativo el valor de p fue de 0,05.
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Instrumentalizacion y fuentes de informacion

La seleccion de los sujetos se realizd por el coordinador del ESAD,
comprobando, a través de la historia clinica del paciente, si se cumplian todos los
criterios de inclusiéon y ninguno de exclusidon. A continuacién y coincidiendo con la
visita que el ESAD realizaba al paciente en su domicilio, se le informaba de los
objetivos del estudio y del procedimiento. Una vez informado y si el paciente consentia
participar, se firmaba el consentimiento informado (Anexo 2) en el que el paciente
accedia a cumplimentar el IDP y a que se recogieran los datos sociodemograficos y
clinicos para uso exclusivo de este estudio. Tras ello se le entregaba el cuestionario IDP
al paciente (Anexo 4) y se le explicaba que el cuestionario debia responderlo en un
momento de tranquilidad, cuando no hubiera ningln sintoma presente, que lo hiciera
él mismo, sin ayuda de sus familiares y se le daba una semana de tiempo para ello. En
la semana siguiente, coincidiendo con la visita programada del ESAD al domicilio, se
recogia el cuestionario. Una vez que se recopilaron todos los cuestionarios, se

procedio al analisis de los mismos segun los objetivos propuestos.

Los datos sociodemograficos y clinicos se obtuvieron de la historia clinica del

paciente y del propio paciente.

El periodo de recogida de datos fue de mayo a diciembre de 2015.

4.2. Consideraciones éticas

Las cuestiones éticas son fundamentales para la investigacion, en este estudio
se han considerado y respetado los principios éticos y normas para el desarrollo de las
investigaciones que involucran a los seres humanos como se recoge en el Informe
Belmont (1979), Declaracion de Helsinki (2013), en el articulo 75 del Cddigo
Deontoldgico de la Enfermeria Espafiola (1989) y en la normativa nacional sobre

investigacion biomédica, Ley 14/2007 de 3 de julio.

El respeto a las personas, con la conviccidn ética de que los individuos deben
ser tratados como agentes auténomos y en caso de que su autonomia esté limitada se
respetara su derecho a proteccion. En este sentido se contempld la participacion
voluntaria en el estudio y para ello se solicité un consentimiento informado (ver anexo
2), que fue firmado por el participante previo a la recogida de datos, en él se hacia

constar que si el paciente decidia participar, la investigadora se comprometia a aportar
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cuanta informacién le solicitase; dicho consentimiento se justifica por la necesidad de

respeto a las personas y a sus decisiones autdbnomas.

Beneficencia: el estudio ha sido realizado por la responsable de la investigacién
y el mismo se enmarca dentro del Programa de Doctorado en Ciencias de la Salud de la
Universidad de Zaragoza, bajo la autorizacién y tutela de dos directoras de tesis y ha
adquirido el compromiso de realizarlo de forma responsable. La divulgacién vy
publicacién de los resultados seran realizadas Unicamente con propdsitos cientificos y
asistenciales. Los beneficios para los pacientes y familias que se espera obtener con los
resultados, son proporcionar la maxima ayuda posible a la persona enferma y familia,
una persona que no es solo portadora de una enfermedad a combatir, sino que sobre
todo posee unos valores que es necesario respetar y unas necesidades personales a
atender; es la persona, y no sdlo su situacidn patoldgica la que justifica la ayuda que

los profesionales sanitarios pueden proporcionarle.

No-maleficencia: siempre teniendo en cuenta la dignidad humana, sin
discriminacién alguna. Se garantizd a todos los participantes en el estudio la
proteccién de datos personales y la confidencialidad de toda la informacién aportada
fuera del dmbito para la que fue recogida, Unicamente se utilizard para el fin del

estudio y en ningln caso seran divulgadas sus identidades.

Justicia: Se informd a los participantes que en ningin momento les serian
asignados, ni solicitados aportes econdmicos o en especie por concepto de
participacion en el estudio. Su decision de participar o no, no supuso ninguna
restriccidn de los recursos disponibles para atender sus necesidades, garantizando la

equidad en la atencidn sanitaria que precise.

El proyecto fue aprobado con el correspondiente informe favorable por el

Comité de Etica de Investigacion Clinica de Aragén (CEICA). (Anexo 3)

4.3, Limitaciones del estudio

Desde un primer momento fuimos conscientes que la captaciéon de los
participantes seria complicada vy dificil por las propias caracteristicas de los pacientes;
asi como de la informacion obtenida principalmente por el excesivo proteccionismo,
por parte de la familia, que suele existir alrededor del paciente. Muchas veces los
familiares evitan hablar de la enfermedad con el paciente, de sus sentimientos y

percepciones, pensando que al evitar esos temas se protege al paciente de “un mal
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momento”; sin embargo, en muchos casos el paciente tiene una necesidad de hablar,
de expresarse, de pensar y reflexionar sobre lo que le angustia. Para ello se explicé al
paciente que cumplimentase el cuestionario en un momento de tranquilidad, cuando
no hubiera ningun sintoma presente, que lo hiciera él mismo, sin ayuda de sus
familiares, tomando como referencia la Ultima semana y le ddbamos una semana de

tiempo para ello.

Otra de las limitaciones del mismo fue la previsible pérdida prematura de los
participantes antes de haber cumplimentado el cuestionario. Para ello en la fase del

calculo muestral asumimos un 5% de proporcion esperada de pérdidas.
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RESULTADOS

61



5.- RESULTADOS

Los resultados, que se presentan a continuacion, se organizan de acuerdo con
los objetivos establecidos. Comenzando con el perfil socio-demogréfico, clinico y
funcional y siguiendo con los aspectos que influyen en el concepto de la dignidad en
los pacientes estudiados; y también se identificaran las preocupaciones relacionadas
con la enfermedad, que nos ayuden a comprender la vivencia desde la perspectiva del
paciente. Se describiran qué cuestiones afectan a la preservacién de la dignidad desde
el punto de vista de la persona y qué cuestiones afectan a la preservacién de la

dignidad desde el punto de vista social.

5.1. Perfil de la muestra

En funcidén de los criterios de inclusion y de exclusidn, se llevé a cabo la
recogida inicial de la muestra, que resultd en un total de 117 pacientes que cumplian
los requisitos descritos y accedieron a participar en el estudio. De estos, 16 (el 13.7%)

no fueron considerados en el estudio por dos motivos (Grafico 7):

e No querer realizar el cuestionario: 2 (1.7%)

e Fallecimiento antes de cumplimentarlo: 14 (12%)

Grafico 7: Muestra del estudio

Pacientes que cumplieron los criterios de inclusion

y firmaron el consentimiento informado. n=117

Pacientes que no quisieron realizar el cuestionario. n=2

Fallecimiento del paciente antes de cumplimentarlo. n=14

Muestra final del estudio. n=101
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La muestra final del estudio quedd constituida por 101 pacientes, en la
distribucién por sexo, 53 (52,48%) fueron hombres y 48 (47,52%) fueron mujeres, con

una media de edad de 67,42 afios (+10.776). (Grafico 8).

Grafico 8: Distribucion por sexo

T
HOMBRE MUJER

Por rangos de edad se establecieron los siguientes grupos: intervalo de 60 a
70 aios un 37.6% (n=38), mayores de 70 afios un 37.6% (n=38) y menores de 60 afios

24,75%(n=25). (Grafico 9), (Grafico 10).

Grafico 9: Distribucion por rangos de edad.

&0 a 70 afios Mayor de 70 afios 40 a 59 afios
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Grafico 10: Distribucion por rango de edad / sexo.

Sexo

B HOMBRE
CIMUJER

60 a 70 afios Mayor de 70 afios 40 a 59 afios

En el caso de los hombres, la edad media fue de 66 afios (+9.9) y la edad
media de las mujeres fue de 68.9 afios (+11.5). En el grupo de los hombres la mediana
se situa en los 67,59 afios con un valor minimo de 43 afios y maximo de 83 afos. En el
grupo de las mujeres, la distribucion presenta una asimetria positiva, con mayor
concentracién en la parte inferior, la mediana se sitla en los 66,75 afos, el valor

minimo en los 45 afios y el valor maximo en los 88 afios. (Grafico 11).

Grafico 11: Edad /sexo
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En cuanto al estado civil, 74.3% pacientes (n=75) de la muestra estaban
casados, siendo el 43.56% de ellos hombres (n=44) y 30,69% mujeres (n=31). Un 5,9%
de los pacientes (n=6) estaban solteros, siendo 3 hombres y 3 mujeres. El 7,9% de los
pacientes (n=8) estaban viudas, no hubo ningln paciente masculino. Los pacientes
divorciados fueron 5,9% (n=6), siendo el 1.98% (n=2) hombres y el 3,96% (n=4)
mujeres. El 1.98% de la muestra estaba separado (n=2), siendo todas ellas mujeres. Un

3.96% de la muestra (n=4) eran pareja de hecho siendo todos hombres. (Grafico 12)

Grafico 12: Estado civil/sexo

Sexo

W HoOMBRE
] MUJER

=
]
=
=2
LS
=

wI00I2H0AI
W00vyvdIs =

Respecto a la descendencia, el 90.1% (n=91) tenia hijos, frente al 9.9% (n=10)
gue no tenia. En cuanto a nietos, el 46.5% (n=47) tenia nietos, frente al 53,5% (n=54)

que no tenia nietos.

Los datos sobre el cuidador principal, indican que el 62,4% (n=63) fue el
esposo o esposa, distribuyéndose en un 50%. Un 5% (n=5) el cuidador principal fue el
padre, en un 2% (n=2) fue la madre, en un 2% (n=2) fue el hijo, en un 6,9% (n=7) fue la
hija, ambos hijos fueron cuidadores en un 5,9% (n=6), en un 1% (n=1) fue la nuera, en

un 6,9% (n=7) fue la hermana y un 7,9% (n=8) eran cuidadores remunerados.

Un 60,4% (n=61) de los pacientes vivian con su cuidador principal, un 5% (n=5)

vivian solos, el resto de los pacientes vivian junto con hijos y otros familiares.
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En cuanto al conocimiento del diagndstico y prondstico el 71.3% (n=72) eran
conocedores del diagndstico y en cuanto al pronéstico, sélo el 42.6% (n=43) lo

conocian.

Respecto a las variables clinicas, la patologia oncolégica mas frecuente fue el
cancer de colon, presente en un 38,6%(n=39) de la muestra, seguido por el cancer de
pulmén presente en el 25,8% (n=26) de la muestra. El cancer de mama fue el tercer
diagnodstico mas frecuente, presente en el 12,9% (n=13) de la muestra, seguido por el
cancer de ovario presente en el 7,9% (n=8) de la muestra. El cancer de prdstata
representa el 7,9% (n=8), el cancer urotelial en el 4% (n=4) y el melanoma en el 2.97%

(n=3) de los pacientes. (Grafico 13).
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Grafico 13: Patologia oncolégica /sexo

Segun el Indice de Barthel, (tabla 3) el nivel de dependencia funcional para las
actividades bdsicas de la vida diaria valorado de la siguiente manera: total < 45 puntos,
grave de 45 a 59 puntos, moderada de 60 a 79 puntos, leve de 80 a 95 puntos,
independiente con 100 puntos, se distribuyd del siguiente modo entre los sujetos de la

muestra.
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Un 86% (n=87) de la muestra presentaba algun grado de dependencia: un
66%(n=67) de los pacientes presentaban una dependencia leve, las dependencias mas
severas (grave y total) se encontraban el 5.9%(n=6) y el 5% (n=5) de los pacientes

respectivamente.

Tabla 3: indice de Barthel dependencia

Frecuencia Porcentaje

Vdlidos | Dependencia total 5 5%
Dependencia grave 6 5,9 %
Dependencia moderada 9 8,9%
Dependencia leve 67 66,%
Independiente 14 13,9%
Total 101 100 %

Por sexo los hombres el 5,9 % (n=6) de los hombres presentaban grados de
dependencia mds severos: un 0.9% (n=1) dependencia total y un 4.9% (n=5)
dependencia grave. Entre las mujeres los grados de dependencia mas severos los
encontramos en el 4.9% (n=5), aunque el grado de dependencia total estaba presente
en un 3.96%(n=4) de las mujeres y un 0.99%(n=1) presentaba dependencia grave.
(Grafico 14). Para la correlacidon entre el grado de dependencia y el sexo no se

encontré significacion estadistica.

Grafico 14: indice de Barthel /sexo.
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Por edad, los grados de dependencia mas severos los encontramos en los
pacientes que se encuentran en el rango de edad de los 60 a los 70 afios y los mayores
de 70 afios.

Entre los pacientes dentro del intervalo de edad de 60 a 70 afios, presentaban
grados de dependencia severos un 5%(n=5): un 3% (n=3) presentaban dependencia
grave y un 2%(n=2) dependencia total. Un 3% (n=3) de los mayores de 70 afios,

presentaban dependencia total. (Grafico 15).

Para esta relacién entre el grado de dependencia y la edad se encontrd

significacidn estadistica con p<0.05. (Tabla 4).

Grafico 15: indice de Barthel / edad
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Intervalo
de edad

Total

60a70
afios

Mayor
de 70
afios

40a59
afios

Recuento

% de Intervalo de edad

% de Barthel dependencia
% del total

Recuento

% de Intervalo de edad

% de Barthel dependencia
% del total
Recuento

% de Intervalo de edad

% de Barthel dependencia

% del total
Recuento

% de Intervalo de edad

% de Barthel dependencia

% del total

Tabla 4: indice de Barthel dependencia / edad

Dependencia
total

2
5,3%
40,0%
2,0%
3
7,9%
60,0%
3,0%

0
,0%
,0%

,0%

5,0%

100,0%

5,0%

Chi-cuadrado de Pearson

Dependencia
grave

3
7,9%
50,0%
3,0%
0

0%
,0%
,0%

3
12,0%
50,0%

3,0%
6
5,9%

100,0%

5,9%

Valor

18,696

Barthel dependencia

gl

8

Dependencia
moderada

2
5,3%
22,2%
2,0%
7
18,4%
77,8%
6,9%

0
,0%
,0%
,0%

9

8,9%

100,0%

8,9%

Dependencia
leve

24
63,2%
35,8%
23,8%

27
71,1%
40,3%
26,7%

16
64,0%
23,9%
15,8%

67
66,3%

100,0%

66,3%

Sig. asintdtica (bilateral)

,017

Independiente

18,4%
50,0%
6,9%

2,6%
7,1%
1,0%

24,0%
42,9%

5,9%
14
13,9%

100,0%

13,9%

Total

38
100,0%
37,6%
37,6%
38
100,0%
37,6%
37,6%

25
100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%

100,0%

100,0%
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Como predictor de la mortalidad a un afio para los individuos de la muestra, se utilizo
el Indice de Charlson, este indice predice la mortalidad a un afio para un paciente que puede
tener un abanico de condiciones comérbidas (para un total de 22 condiciones). A cada
condicidn se le asigna una puntuacion de 1, 2, 3 o 6 dependiendo del riesgo de fallecer
asociado a esta condicion. Después se suman las puntuaciones y se da una puntuacién total
que predice la mortalidad. Los resultados para los pacientes de la muestra fueron los
siguientes. Un gran porcentaje de la muestra 80.2% (n=81) tenia un Indice de Charlson >5

puntos con una probabilidad de mortalidad en un afio del 85%.(Tabla 5).

Tabla 5: indice de Charlson

Frecuencia Porcentaje

Validos | 1-2=26% 13 12,9%
mortalidad al afio
3-4=52% 7 6,9 %
mortalidad al afio
>5=85% 81 80,2 %
mortalidad al afio
Total 101 100 %

Por sexo un 42.6%(n=43) de los que tenian un Indice de Charlson >5 puntos eran
hombres y un 37.6% (n=38) eran mujeres. (Grafico 16). Para esta correlacion entre el Indice

de Charlson y el sexo no se encontro significacién estadistica.

Grafico 16: indice de Charlson /sexo
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Por edad, el 30.7%(n=31) de los que tenian un Indice de Charlson >5 eran los que
estaban comprendidos en el rango de edad de 60 a 70 afios, un 26.7% (n=27) eran mayores
de 70 aiios y el porcentaje mds pequefio de 28.4%(n=23) eran los pacientes menores de 60

afos. (Gréfico 17). Para esta correlacion no se encontré significacion estadistica.

Grafico 17: indice de Charlson/edad
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Para valorar el estado cognitivo de los sujetos de la muestra se utilizé el Indice de
Pfeiffer; consta de 10 preguntas y solo se recogen los errores cometidos en las
contestaciones. La existencia de 3 o mas errores es sospecha de deterioro cognitivo. Se
establecié como criterio de inclusiéon en el estudio que el sujeto no tuviese mas de dos
errores y por tanto tuviese un funcionamiento intelectual normal, por tanto el 100% de la

muestra no presenté deterioro cognitivo alguno.

Respecto a la valoracidn la evolucién de las capacidades del paciente en su vida diaria
manteniendo al maximo su autonomia, se realizd mediante escala ECOG. En esta escala se
puntlda de 0 a 5, siendo O cuando el paciente se encuentra totalmente asintomatico y es
capaz de realizar un trabajo y actividades normales de la vida diaria y 5 si el paciente ha
fallecido. El 61.4% (n=62) de la muestra fueron clasificados en un ECOG 1; pacientes que
presentaban sintomas que les impedian realizar trabajos duros, aunque desempefiaban

normalmente las actividades cotidianas y trabajos ligeros. Sélo permanece en la cama
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durante las horas de suefio nocturno. Un 8.9% (n=9) se clasificaron en un ECOG 4; fueron
pacientes que permanecian encamados el 100% del dia y necesitaban ayuda para todas las
actividades de la vida diaria, como por ejemplo la higiene corporal, la movilizacién en la cama
y/o la alimentacién. El 5.9% (n=6) de la muestra fueron clasificados en un ECOG de 3;
pacientes que necesitaban estar encamados, mas de la mitad del dia, por la presencia de
sintomas y necesitaban ayuda para la mayoria de las actividades de la vida diaria. El 5% (n=5)
se clasificaron con un ECOG 2; pacientes incapaces de desempeiiar ningun trabajo, se
encuentran con sintomas que les obligan a permanecer en la cama durante varias horas al
dia, ademas de las de la noche, pero que no superan el 50% del dia. Es capaz de realizar la

mayoria de actividades bdsicas de la vida diaria solo.

Un 18.8% (n=19) de los pacientes estaban asintomaticos y eran capaces de realizar

actividades normales de la vida diaria. (Tabla 6).

Tabla 6: ECOG
Frecuencia Porcentaje
Vilidos ECOG O 19 18,8%
ECOG 1 62 61,4%
ECOG 2 5 5,0%
ECOG 3 6 5,9%
ECOG 4 9 8,9%
Total 101 100,0%
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El ECOG 3 y 4, mayor dependencia y peor evolucidn, se distribuyd entre un 8% (n=8)

hombres y un 7% (n=7) mujeres sin encontrar significacion estadistica. (Grafico 18)

Grafico 18: ECOG /sexo

Sexo

I HOMBRE
1 MUUER

ECOG 0 ECOG 1 ECOG 2 ECOG 3 ECOG 4

Por edad el ECOG 3y 4, se distribuyd principalmente entre los mayores de 70 afios en
un 6% (n=6) y los individuos con edades comprendidas entre los 60 y 70 afios en un 6% (n=6).
Un 3% (n=3) de los menores de 60 afios, presentaban un ECOG de 4. No encontrando

tampoco significacién estadistica. (Grafico 19).

Grafico 19: ECOG/edad

Intervalo de
edad

I 50 a 70 afios
Il rayer de 70 afios
] 40 a 59 afios

ECOG 0O ECOG 1 ECOG 2 ECOG 3 ECOG 4
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5.2. Aspectos que influyen en el concepto de dignidad en el paciente oncolégico

El Inventario de la Dignidad del Paciente (IDP) se compone de 25 items enfocados a
evaluar el distrés del paciente al final de la vida como medida inversa a la dignidad. Este
malestar emocional se expresa en problemas relacionados con pérdida de autonomia y
ansiedad, limitaciones funcionales y las preocupaciones existenciales. La opcidén de respuesta
es de tipo Likert de 5 respuestas: 1 no es un problema y 5 un problema intolerable. A mayor
puntuacién, mayor malestar emocional relacionado con ese aspecto, no existiendo un punto

de corte para esta escala.

Se calcularon frecuencias y el intervalo de confianza (IC) del 95% de cada variable. Se
calculé la puntuacién media de cada item y para esta variable cuantitativa se comprobd la
distribucién de la misma mediante el test de Kolmorogrov-Smirnov aplicando la correccion
de significacién propuesta por Lilliefors, obteniendo un nivel de significacién <0.05 y en
consecuencia se rechazé la hipdtesis de normalidad. Por tanto se categorizaron los
resultados obtenidos de la siguiente manera: Puntuaciones > 3 puntos significd que existia
malestar emocional en algin grado y puntuaciones <3 puntos significd ausencia de un
malestar significativo. Se analizd item por item por el significado que otorgan al tema
estudiado, tal y como se analizaron en estudios precedentes de Chochinov (2009), Ripamonti,

et.al (2012), Rulldn, et.al (2013) y Sautier, et.al (2014).

Para la variable categdrica: presencia de malestar /ausencia de malestar, se llevaron
a cabo pruebas no paramétricas de x2 y se analizé la relacién con el sexo y edad de la

muestra, utilizando el test exacto de Fisher en el caso tamafios pequefios categodricos.

El IDP se compone de 5 subescalas que se integran en las 3 categorias o dimensiones
del modelo (Chochinov et al. 2008): Dimension ENFERMEDAD: 1) Sintomas de angustia:
aspectos relacionados con sufrimiento en cuanto a sintomas. 2) Dependencia: aspectos de
dependencia, falta de autonomia y carga, roles. Dimension PERSONAL: 3) Angustia
Existencial: sufrimiento en cuanto a cuestiones existenciales, de trascendencia, también
aspectos espirituales. 4) Paz Mental: asuntos pendientes, necesidades espirituales.
Dimensién SOCIAL: 5) Apoyo social: sentimiento de acompanamiento tanto por familiares

como por profesionales.

Para dar respuesta a la pregunta de investigacion que se planteaba: ¢Como percibe
el paciente oncoldgico en el final de la vida su sentido de la dignidad? ¢Qué circunstancias
relacionadas con la enfermedad, con los aspectos psicoldgicos y emocionales y relacionados

con aspectos sociales provocan malestar emocional que afectan a su sentido de la dignidad?,
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analizaremos item por item cada una de las preguntas del cuestionario IDP, clasificando cada
una de las preguntas en las subescalas mencionadas anteriormente y de las que se compone

el cuestionario.

Tras analizar los resultados de la muestra, en dos de las tres dimensiones se observa
una prevalencia de malestar emocional mayor o igual al 60%. Las dimensiones en las que
existe una mayor prevalencia de malestar emocional en nuestra muestra es en la dimensién
de enfermedad respecto a los sintomas que generan angustia, aqui la prevalencia de
malestar emocional es del 61%, siendo los aspectos valorados con mayor puntuacién de
malestar el experimentar sintomas fisicamente angustiosos que fue valorado por un 68,3%
(n=69) de la muestra con una puntuacion 23 puntos y la puntuacion media de toda la
muestra fue del 3.20(+1.296) puntos, sentir incertidumbre respecto a la enfermedad vy
tratamiento fue también valorado con >3 puntos por el 68.3%(n=69) de la muestra y la
puntuacién media de toda la muestra fue de 3.07(+1.061) y preocuparme sobre mi futuro fue
valorado por 23 puntos por el 62.4%(n=63) de la muestra y con una puntuacion media de
todos los pacientes de 3.02(+1.311). El otro item que también obtuvo mas del 50% de
puntuacién 23 puntos fue el de sentirme desanimado, fue valorado como malestar
emocional por el 61.4% (n=63) de la muestra y con una puntuacién media de 2.68 (+0.99).

(Tabla 7).

También dentro de la dimension de Enfermedad, pero en la subescala de la
Dependencia se encontré una prevalencia de malestar emocional del 56.9%, siendo los
aspectos valorados con mayor puntuacién de malestar el no ser capaz de llevar a cabo
actividades basicas de la vida diaria puntuado con 23 puntos por el 66.4%(n=67) de la
muestra y con una puntuacion media de 2.83(+1.250) puntos y el no ser capaz de continuar
con la rutina diaria valorado con 23 puntos por el 57.7%(n=58) de los pacientes y con una

puntuacién media de 2.65(+1.178) puntos. (Tabla 7).

En la dimensién Personal, la subescala de la Angustia existencial presentdé una
prevalencia de malestar emocional del 51.4%. Los aspectos valorados con mayor puntuacion
de malestar emocional fueron el sentir que ya no es el que era, siendo este el item con
mayor puntuacién de todos los que componen el IDP, fue valorado con >3 puntos por el
76.2%(n=77) de los pacientes y con una puntuacion media de 3.18(+1.161) puntos, sentirse
una carga para los demds valorado con 23 puntos por el 67.3%(n=68) de los pacientes y con
una puntuacién media de 2.96(1.264) y sentir que la vida no tiene sentido o propdsito
valorado con 23 puntos por el 55.4%(n=56) de la muestra y con una puntuacién media de

2.57(+1.178) puntos. (Tabla 7).
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Dentro de la dimensién Personal, la subescala de la paz mental presentaba una
prevalencia de malestar emocional del 16.8%, es en la que menos malestar emocional
referian los pacientes. Un pequefio porcentaje 22.8% (n=23) establecia que la sensacién de
tener asuntos pendientes les producia malestar emocional, la puntuacion media de este item
fue de 1.89 (£1.067) puntos y el porcentaje mas pequeiio 11.9% (n=16) correspondia al item
de no haber hecho ninguna aportacién significativa o duradera en su vida, con una

puntuacién media de 1.53 (+0.843) (Tabla 7).

La dimension de Apoyo social ocupa el tercer lugar en cuanto a prevalencia de
malestar emocional con un 22.1%. El aspecto en el que mas malestar emocional sufrian los
pacientes eran el de no sentirme apoyado por mi familia y mi grupo de amigos, con un
22,8%(n=23) puntuacién media era de 1.76 (£1.226) puntos y con el mismo porcentaje el de
no ser tratado con respeto o comprensién por parte de los demds, en este la media fue de
1.75 (£1.081) puntos. El resto de los items de esta escala no llegaron a ser valorados como

malestar emocional por mas del 20 % de la muestra. (Tabla 7).
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Tabla 7. Prevalencia de malestar emocional por dimensiones

PORCENTAJE MUESTRA

i PUNTUACION
CON PUNTUACION
INVENTARIO DE LA DIGNIDAD DEL PACIENTE MEDIA DE LA
23 PUNTOS
MUESTRA
n=101

DIMENSION ENFERMEDAD: Sintomas de angustia: Abordan principalmente los sintomas fisicos y psicolgicos. Aspectos

61.05%
relacionados con sufrimiento en cuanto a sintomas
Experimentar sintomas fisicamente angustiosos. 68.3%(69) 3.20(+1.296)
Sentir incertidumbre respecto a mi enfermedad o tratamiento 68.3%(69) 3.07(+£1.061)
Preocuparme sobre mi futuro 62.4%(63) 3.02(+1.311)
Sentirme desanimado 61.4%(62) 2.68(+0.99)
Sentirme con ansiedad o nervioso 56.5%(57) 2.68(+1.131)
No ser capaz de pensar con claridad 49.6%(50) 2.45(+1.245)
DIMENSION ENFERMEDAD: Dependencia: No ser capaces de realizar tareas de la vida diaria y/o ver su intimidad

56.9%
reducida, aspectos de dependencia, falta de autonomia y carga, roles
No ser capaz de llevar a cabo actividades basicas de la vida diaria. 66.4% (67) 2.83(+1.250)
No ser capaz de continuar con mi rutina diaria 57.5%(58) 2.65(+1.178)
No ser capaz de atender mis necesidades corporales de forma auténoma. 55.4%(56) 2.63(+1.340)
Sentir que mi enfermedad y mis cuidados me han hecho perder intimidad 48.5%(49) 2.56(+1.307)
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DIMENSION PERSONAL: Angustia existencial: incluye la pérdida del significado, el propésito de la vida y/o no sentirse

valorados.

Sentir que ya no soy el que era

Sentirme una carga para los demas

Sentir que la vida ya no tiene sentido o proposito

Sentir que no tengo control sobre mi vida.

Sentirme incapaz de “combatir” mentalmente los retos que me presenta mi enfermedad
No ser capaz de aceptar las cosas como son

Sentir que ha cambiado significativamente la forma en que los demas me ven.
No sentirme estimado o valorado

No ser capaz de llevar a cabo roles importantes

DIMENSION PERSONAL: La paz mental: incluye aquellos aspectos pendientes o inquietudes espirituales.
Sentir que tengo asuntos pendientes

Preocuparme por la falta de sentido de mi vida espiritual

Sentir que no he hecho ninguna aportacidn significativa o duradera en toda mi vida

DIMENSION SOCIAL: El apoyo social: lo relativo a sentirse apoyado por amigos, familiares, proveedores de cuidado o ser

tratados con respeto.
No sentirme apoyado por mi familia y mi grupo de amigos
No ser tratado con respeto o comprension por parte de los demas.

No sentirme apoyado por el personal sanitario que me atiende

51.4%
76.2%(77) 3.18(+1.161)
67.3%(68) 2.96(+1.264)
55.4%(56) 2.57(+1.178)
52.6%(53) 2.52(+1.163)
52.5%(53) 2.51(+1.146)
48.5%(49) 2.50(+1.246)
40.6%(41) 2.16(+1.093)
35.7%(36) 2.05(+1.169)
34.7%(35) 2.29(+1.117)
16.8%
22.8%(23) 1.89(+1.067)
15.9%(16) 1.62(+1.057)
11.9%(12) 1.53(+0.843)
22.1%
22.8%(23) 1.76(+1.226)
22.8(23) 1.75(+1.081)
20.8%(21) 1.69(+1.206)
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5.3.Preocupaciones relacionadas con la enfermedad
Dimension ENFERMEDAD: Sintomas de angustia (fisicos y psicoldgicos)

Los items del IDP que exploran esta dimensién son los que le preguntaban a los
pacientes sobre si experimentar sintomas fisicamente angustiosos, sentirse desanimado,
sentirse con ansiedad o nervioso, preocuparme por mi futuro, sentir incertidumbre respecto
a su enfermedad y respecto al tratamiento y por ultimo si siente que no es capaz de pensar

con claridad, supone un problema y con qué intensidad valora ese problema.

En esta subescala en 5 de los 6 items que la componen, hubo mas del 50% de los
pacientes que los valoraron con una puntuacién de 3 o mas puntos, otorgdndole por tanto la

calificacién de percibir malestar emocional en ese aspecto. (Tabla 8).
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Tabla 8: Dimensién ENFERMEDAD: Sintomas de angustia.

Inventario de la Dignidad del | 1=No es un problema 2=Es un problema 3=Un problema 4=Un problema grave 5=Un problema

Paciente (porcentaje) leve (porcentaje) moderado (porcentaje) (porcentaje) abrumador (porcentaje)
DIMENSION ENFERMEDAD: SINTOMAS DE ANGUSTIA (FISICOS Y PSICOLGGICOS)

Experimentar sintomas fisicamente 14.9 (15) 16.8 (17) 15.8 (16) 38.6 (39) 13.9 (14)

angustiosos.

Sentir incertidumbre respecto a mi 6.9 (7) 24.8 (25) 29.7 (30) 31.7 (32) 6.9 (7)

enfermedad o tratamiento

Preocuparme sobre mi futuro 16.8 (17) 20.8 (21) 18.8 (19) 30.7 (31) 12.9 (13)
Sentirme desanimado 14.9 (15) 23.8 (24) 41.6 (42) 17.8 (18) 2(2)
Sentirme con ansiedad o nervioso 18.8 (19) 24.8 (25) 28.7 (29) 24.8 (25) 3(3)
No ser capaz de pensar con claridad 33.7 (34) 16.8 (17) 22.8 (23) 24.8 (25) 2(2)
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Tabla 9: Significacidn estadistica para sexo y edad. Dimensién ENFERMEDAD. Sintomas de angustia.

Inventario de la Dignidad del Paciente

DIMENSION ENFERMEDAD: Sintomas de angustia:
Abordan principalmente los sintomas fisicos y
psicolégicos. Aspectos relacionados con sufrimiento en

cuanto a sintomas

Experimentar sintomas fisicamente angustiosos.

Sentir incertidumbre respecto a mi enfermedad o

tratamiento

Preocuparme sobre mi futuro

Porcentaje muestra

con puntuacion 23

puntos

Muestra estudio.

n=101

68.3%(69)

68.3%(69)

62.4%(63)

Por sexo, porcentaje
con puntuacion 23

puntos

Hombre: p<0.05
59,4%(n=41)
Mujer
40.6%(n=28)
Hombre:
58%(n=40)
Mujer:
42%(n=29)
Hombre:
57,1%(n=36)
Mujer:

Por edad, porcentaje con puntuacion 23

puntos

De 60 a 70 afios: 37.7% (n=26)
>70 afios: 31.9% (n=22)
< 60 afios: 30.4% (n=21)

De 60 a 70 afios: 44.9% (n=31)
>70 afios: 27.5% (n=19)
< 60 afios: 27.5% (n=19)

De 60 a 70 afios: 41.3%(n=26)
>70 afios: 28.6% (n=18)
< 60 afios: 30.2% (n=19)

p<0.05

p<0.05

81



Sentirme desanimado

Sentirme con ansiedad o nervioso

No ser capaz de pensar con claridad

61.4%(62)

56.5%(57)

49.6%(50)

42,9%(n=27)

Hombre:
50%(n=31)
Mujer:
50%(n=31)
Hombre:
50,9%(n=29)
Mujer
49,1%(n=28)
Hombre:
70%(n=35)
Mujer: 30%
(n=15)

p<0.001

De 60 a 70 afios: 41.9%(n=26)
>70 afios: 32.3% (n=20)
< 60 afios: 25.8% (n=16)

De 60 a 70 afios: 45.6% (n=26)
>70 afios: 28.1% (n=16)
< 60 afios: 26.3% (n=15)

De 60 a 70 afios: 38% (n=19)
>70 afios: 28% (n=14)
< 60 afios: 34% (n=17)
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Experimentar sintomas fisicamente angustiosos, fue valorado con 3 o mas puntos

por un 68,3% (n=69) de la muestra. De estos pacientes un 38.6% (n=39) lo valoraron como un

problema grave (4 puntos) y el 13.9%(n=14) lo valoré con 5 puntos como problema

abrumador. (Tabla 8)

Por sexo el 59,4% (n=41) de los que lo valoraron con > 3 puntos fueron hombres y el

40,6% (n=28) mujeres. Se encontrd significacion estadistica en esta relacion con p<0.05.

(Tabla 9y 10)

Tabla 10: Experimentar sintomas fisicamente angustiosos / sexo

Experimentar sintomas fisicamente
angustiosos. Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos

Sig. exacta
(bilateral)

No malestar
emocional
Sexo | HOMBRE | Recuento 12
% de Sexo 22,6%
% de Experimentar sintomas 37,5%
fisicamente angustiosos.
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos
% del total 11,9%
MUIJER Recuento 20
% de Sexo 41,7%
% de Experimentar sintomas 62,5%
fisicamente angustiosos.
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos
% del total 19,8%
Total Recuento 32
% de Sexo 31,7%
% de Experimentar sintomas 100,0%
fisicamente angustiosos.
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos
% del total 31,7%
Valor | gl Sig. asintotica
(bilateral)
Chi-cuadrado de 4,212 1 ,040

Pearson

Estadistico exacto de
Fisher

Total
Si malestar
emocional
41 53
77,4% | 100,0%
59,4% 52,5%
40,6% 52,5%
28 48
58,3% | 100,0%
40,6% 47,5%
27,7% 47,5%
69 101
68,3% | 100,0%
100,0% | 100,0%
68,3% | 100,0%
Sig. exacta
(unilateral)
,050 ,033
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Por edad (Anexo 7), un 37,7% (n=26) de los que lo valoraron con > 3 puntos se
encontraba en el rango de edad de 60 a 70 afios, un 31,9% (n=22) eran mayores de 70 afios y
un 30,4% (n=21) eran menores de 60 afios. No se encontrd significacidn estadistica para esta

relacion. (Anexo 8,9y 10)

Sentir incertidumbre respecto a la enfermedad o tratamiento, fue valorado con 3 o
mas puntos por un 68,3% (n=69) de la muestra. De estos pacientes un 31.7%(n=32) lo
valoraron como problema grave (4 puntos) y un 12,9%(n=7) lo valoraron como problema

abrumador (5 puntos). (Tabla 8)

Por sexo el 58% (n=40) de los que lo valoraron con = 3 puntos fueron hombres y el

42% (n=28) mujeres. Para esta relacién no se encontro significacion estadistica. (Anexo 11)

Por edad (Tabla 9 y 11), un 44.9% (n=31) de los que lo valoraron con = 3 puntos se
encontraban en el rango de edad de 60 a 70 afios, un 27.5% (n=19) eran mayores de 70 afios
y el mismo porcentaje resultaba para los menores de 60 afios. Esta relacidon presentaba

significacidn estadistica con p<0.05. (Anexo 12,13 y 14).
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Intervalo
de edad

Total

60 a 70 afios

Mayor de 70
afios

40 a 59 anos

Tabla 11: Sentir incertidumbre respecto a mi enfermedad o tratamiento /edad

Recuento

% de Intervalo de edad

% de Sentir incertidumbre respecto a mi enfermedad o
tratamiento. Malestar emocional 2a 3 puntos

% del total

Recuento

% de Intervalo de edad

% de Sentir incertidumbre respecto a mi enfermedad o
tratamiento. Malestar emocional 23 puntos

% del total
Recuento
% de Intervalo de edad

% de Sentir incertidumbre respecto a mi enfermedad o
tratamiento. Malestar emocional 23 puntos

% del total
Recuento
% de Intervalo de edad

% de Sentir incertidumbre respecto a mi enfermedad o
tratamiento. Malestar emocional 23 puntos

% del total

Valor

Chi-cuadrado de Pearson | 9,660

gl

Sentir incertidumbre respecto a mi enfermedad o
tratamiento. Malestar emocional 23 puntos

No malestar emocional

18,4%
21,9%

6,9%
19

50,0%
59,4%

18,8%

24,0%
18,8%

5,9%
32
31,7%
100,0%

31,7%

Sig. asintética (bilateral)

,008

Si malestar emocional

31

81,6%
44,9%

30,7%
19

50,0%
27,5%

18,8%

19
76,0%
27,5%

18,8%
69
68,3%
100,0%

68,3%

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38

100,0%
37,6%

37,6%
25
100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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Preocuparme sobre mi futuro: fue puntuado con mas de 3 puntos por un
62.4%(n=63) de los pacientes, de estos lo valoraron como problema grave (4 puntos) el
30.7%(n=31), como problema abrumador (5 puntos) el 12.9%(n=13) y como problema

moderado (3 puntos) el 18.8% (n=19) de la muestra. (Tabla 8)

Por sexo, un 57.1% (n=36) de los que lo valoraron con 2 3 puntos eran hombres y un
42.9% (n=27) eran mujeres. Sin establecerse significaciéon estadistica para esta relacion.

(Anexos 15, 16, 17 y 18).

Por edad (Tabla 9 y 12), un 41.3% (n=26) de los que lo valoraron con 2 3 puntos se
encontraban en el rango de edad de 60 a 70 afios, un 28.6% (n=18) eran mayores de 70 afios
y un 30.2% (n=19) eran menores de 60 afios. Esta correlacidon si presentaba significacion

estadistica con p<0.05.
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Intervalo
de edad

Total

60 a 70 ailos

Mayor de 70 afios

40 a 59 aios

Tabla 12: Preocuparme sobre mi futuro / edad.

Preocuparme sobre mi futuro. Malestar emocional mayor
o igual a 3 puntos

No malestar emocional Si malestar emocional

Recuento 12 26
% de Intervalo de edad 31,6% 68,4%
% de Preocuparme sobre mi futuro. Malestar 31,6% 41,3%
emocional mayor o igual a 3 puntos

% del total 11,9% 25,7%
Recuento 20 18
% de Intervalo de edad 52,6% 47,4%
% de Preocuparme sobre mi futuro. Malestar 52,6% 28,6%
emocional mayor o igual a 3 puntos

% del total 19,8% 17,8%
Recuento 6 19
% de Intervalo de edad 24,0% 76,0%
% de Preocuparme sobre mi futuro. Malestar 15,8% 30,2%
emocional mayor o igual a 3 puntos

% del total 5,9% 18,8%
Recuento 38 63
% de Intervalo de edad 37,6% 62,4%
% de Preocuparme sobre mi futuro. Malestar 100,0% 100,0%
emocional mayor o igual a 3 puntos

% del total 37,6% 62,4%

Valor | gl | Sig. asintética (bilateral)

Chi-cuadrado de Pearson | 6,216 2 ,045

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38
100,0%
37,6%

37,6%
25
100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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Sentirse desanimado fue puntuado con 3 0 mas puntos por un 61.4% (n=62) de los
pacientes. De estos un 17.8%(n=18) lo valoraron como problema grave (4 puntos), un 41.6%
(n=42) lo valoraron como problema moderado y tan sélo un 2%(n=2) como problema

abrumador (5 puntos). (Tabla 8)

Por sexo, se distribuyd al 50% (n=40) entre hombres y mujeres de los que lo
valoraron con 2 3 puntos. Sin establecerse significacion estadistica para esta relacion. (Tabla

9) (Anexo 19).

Por edad, un 41.9% (n=26) de los que lo valoraron con = 3 puntos se encontraban en
el rango de edad de 60 a 70 afios, un 32.3% (n=20) eran mayores de 70 afios y en un 25.8%
(n=16) estaban los menores de 60 afios. Esta relacién no presentaba significacion estadistica.

(Tabla 9), (Anexos 20, 21, 22 y 23)

Sentirse con ansiedad o nervioso, fue puntuado con mds de 3 puntos por un
56,5%(n=57) de los pacientes, de estos lo valoraron como problema grave (4 puntos) el
24.8%(n=25), como problema abrumador (5 puntos) el 3%(n=3) y como problema moderado

(3 puntos) el 3% (n=3) de la muestra. (Tabla 8)

Por sexo, un 50.9% (n=29) de los que lo valoraron con > 3 puntos eran hombres y un
49.1% (n=28) eran mujeres. Sin establecerse significaciéon estadistica para esta relacion.

(Tabla 9) (Anexo 24)

Por edad, un 45.6% (n=26) de los que lo valoraron con = 3 puntos se encontraban en
el rango de edad de 60 a 70 afios, un 28.1% (n=16) eran mayores de 70 afos y en un 26.3%
(n=15) estaban los menores de 60 afios. Esta relacién no presentaba significacion estadistica.

(Tabla 9), (Anexos 25, 26, 27 y 28)

No ser capaz de pensar con claridad, fue puntuado con mds de 3 puntos por un
49.6% (n=50) de los pacientes, de estos lo valoraron como problema grave (4 puntos) el
24.8%(n=25), como problema abrumador (5 puntos) el 2%(n=2) y como problema moderado

(3 puntos) el 22.8% (n=23) de la muestra. (Tabla 8)

Por sexo, un 70% (n=35) de los que lo valoraron con = 3 puntos eran hombres y un
30% (n=15) eran mujeres. Esta correlacion presentaba significacion estadistica con p<0.001.

(Tabla 13), (Tabla 9).
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Por edad, un 38% (n=19) de los que lo valoraron con = 3 puntos se encontraban en el

rango de edad de 60 a 70 afios, un 28% (n=14) eran mayores de 70 afios y en un 34% (n=17)

estaban los menores de 60 afios. Esta relacién no presentaba significacién estadistica. (Tabla

9) (Anexos 29, 30, 31y 32).

Sexo | HOMBRE

MUJER

Total

Chi-cuadrado de
Pearson

Estadistico exacto de

Fisher

Tabla 13: No ser capaz de pensar con claridad / sexo

No ser capaz de pensar con claridad. Total
Malestar emocional mayor o igual a 3
puntos
No malestar Si malestar
emocional emocional
Recuento 18 35 53
% de Sexo 34,0% 66,0% 100,0%
% de No ser capaz de pensar con 35,3% 70,0% 52,5%
claridad. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
% del total 17,8% 34,7% 52,5%
Recuento 33 15 48
% de Sexo 68,8% 31,3% 100,0%
% de No ser capaz de pensar con 64,7% 30,0% 47,5%
claridad. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
% del total 32,7% 14,9% 47,5%
Recuento 51 50 101
% de Sexo 50,5% 49,5% 100,0%
% de No ser capaz de pensar con 100,0% 100,0% 100,0%
claridad. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
% del total 50,5% 49,5% 100,0%
Valor gl Sig. asintotica Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
12,194(b) 1 ,000
,001 ,000
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Dimension ENFERMEDAD: Dependencia

Los items que sirven para explorar este aspecto son los que preguntan al paciente si
consideran las siguientes situaciones un problema y la intensidad de los mismos: no ser capaz
de llevar a cabo las actividades basicas de la vida diaria, no ser capaz de atender mis
necesidades corporales de forma auténoma, no ser capa de continuar con su rutina diaria, y

sentir que la enfermedad y los cuidados que requiere le han hecho perder intimidad.

En esta subescala en 3 de los 4 items que la componen, hubo mas del 50% de los
pacientes que los valoraron con una puntuacién de 3 o mas puntos, otorgandole por tanto la

calificaciéon de percibir malestar emocional en ese aspecto. (Tabla 14).

90



Tabla 14: Dimension ENFERMEDAD. Dependencia.

Inventario de la Dignidad del Paciente 1=No es un problema 2=Es un problema 3=Un problema 4=Un problema 5=Un problema

(porcentaje) leve (porcentaje) moderado (porcentaje) grave (porcentaje) abrumador (porcentaje)
DIMENSION ENFERMEDAD: DEPENDENCIA

No ser capaz de llevar a cabo 22.8 (23) 10.9 (11) 34.7 (35) 23.8 (24) 7.9 (8)

actividades basicas de la vida diaria.

No ser capaz de continuar con mi 22.8 (23) 19.8 (20) 30.7 (31) 22.8 (23) 4 (4)
rutina diaria
No ser capaz de atender mis 31.7 (32) 12.9 (13) 21.8 (22) 27.7 (28) 5.9 (6)

necesidades corporales de forma

auténoma.

Sentir que mi enfermedad y mis 27.7 (28) 23.8 (24) 21.8(22) 17.8 (18) 8.9 (9)
cuidados me han hecho perder

intimidad
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Inventario de la Dignidad del Paciente

Dimension ENFERMEDAD. Dependencia: No ser capaces
de realizar tareas de la vida diaria y/o ver su intimidad
reducida, aspectos de dependencia, falta de autonomia
y carga, roles

No ser capaz de llevar a cabo actividades basicas de la
vida diaria.

No ser capaz de continuar con mi rutina diaria

No ser capaz de atender mis necesidades corporales de
forma auténoma.

Sentir que mi enfermedad y mis cuidados me han
hecho perder intimidad

Tabla 15: Significacidn estadistica sexo y edad. Dimension ENFERMEDAD. Dependencia.

Porcentaje muestra con
puntuacion 23 puntos
Muestra estudio. n=101

66.4% (67)

57.5%(58)

55.4%(56)

48.5%(49)

Por sexo, porcentaje con
puntuacion 23 puntos

Hombre: 56.7% (n=38)
Mujer: 43.3%(n=29)

Hombre: 51.7%(n=30)
Mujer: 48,3%(n=28)

Hombre: 58,9%(n=33)
Mujer: 41,1%(n=23)

Hombre: 67.3% (n=33) p<0.05
Mujeres: 2.7% (n=16)

Por edad, porcentaje con

puntuacion 23 puntos

De 60 a 70 afos: 47.8%
(n=32)

>70 afios: 26.9% (n=18)
< 60 afios: 25.4%
(n=67)

De 60 a 70 afos: 37.9%
(n=22)

>70 afios: 32.8% (n=19)
< 60 afios: 29.3%
(n=17)

De 60 a 70 afos: 42.9%
(n=24)

>70 afios: 25%(n=14)
<60 afios: 35.1%
(n=18)

De 60 a 70 afos: 38.8%
(n=19)

>70 afios: 28.6% (n=14)
<60 afos: 32.7%
(n=16)

p<0.05

p<0.05
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No ser capaz de llevar a cabo las ABVD: fue puntuado con mds de 3 puntos por un
66.4%(n=67) de los pacientes, de estos lo valoraron como problema grave (4 puntos) el
23.8%(n=24), un 7.9% (n=8) lo valoré como problema abrumador con 5 puntos y el 34.7%

(n=35) lo valoré como problema moderado. (Tabla 14)

Por sexo, un 56.7% (n=38) de los que lo valoraron con 2 3 puntos eran hombres y un
43.3% (n=29) eran mujeres, no encontrandose significacién estadistica para esta correlacion.

(Tabla 15) (Anexo 71, 72, 73 y 74)

Por edad (Tabla 16), un 47.8% (n=32) de los que lo valoraron con = 3 puntos se
encontraban en el rango de edad de 60 a 70 afios, un 26.9% (n=18) eran mayores de 70 afios
y un 25.4% (n=17) correspondia a los menores de 60 afios. Esta correlacién presentaba

significacion estadistica con p<0.05. (Tabla 15).
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Intervalo
de edad

Total

60 a 70 afios

Mayor de 70 aiios

40 a 59 anos

Tabla 16: No ser capaz de llevar a cabo ABVD / edad.

Recuento

% de Intervalo de edad

% de No ser capaz de llevar a cabo ABVD.
Malestar emocional mayor o igual que 3 puntos

% del total
Recuento
% de Intervalo de edad

% de No ser capaz de llevar a cabo ABVD.
Malestar emocional mayor o igual que 3 puntos

% del total
Recuento
% de Intervalo de edad

% de No ser capaz de llevar a cabo ABVD.
Malestar emocional mayor o igual que 3 puntos

% del total
Recuento
% de Intervalo de edad

% de No ser capaz de llevar a cabo ABVD.
Malestar emocional mayor o igual que 3 puntos

% del total

Valor

Chi-cuadrado de Pearson 11,590

No ser capaz de llevar a cabo ABVD. Malestar emocional
mayor o igual que 3 puntos

No malestar emocional Si malestar emocional

6 32

15,8% 84,2%

17,6% 47,8%

5,9% 31,7%

20 18

52,6% 47,4%

58,8% 26,9%

19,8% 17,8%

8 17

32,0% 68,0%

23,5% 25,4%

7,9% 16,8%

34 67

33,7% 66,3%

100,0% 100,0%

33,7% 66,3%
gl Sig. asintética (2 caras)
2 ,003

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38
100,0%
37,6%

37,6%
25
100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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No ser capaz de seguir con mi rutina diaria: fue puntuado con mas de 3 puntos por
un 57.5%(n=58) de los pacientes, de estos lo valoraron como problema grave (4 puntos) el
22.8%(n=23), un 4% (n=4) lo valoré como problema abrumador con 5 puntos y el 30.7%

(n=31) lo valoré como problema moderado. (Tabla 14)

Por sexo, un 51.7% (n=30) de los que lo valoraron con 2 3 puntos eran hombres y un
48.3% (n=28) eran mujeres, no encontrandose significacion estadistica para esta correlacion.

(Tabla 15) (Anexo 75)

Por edad, un 37.9% (n=22) de los que lo valoraron con = 3 puntos se encontraban en
el rango de edad de 60 a 70 afios, un 32.8% (n=19) eran mayores de 70 afios y un 29.3%
(n=17) correspondia a los menores de 60 afios. Esta correlaciéon no presentaba significacién

estadistica. (Tabla 15) (Anexos 76, 77, 78 y 79)

No ser capaz de atender a mis necesidades corporales de forma auténoma: fue
puntuado con mas de 3 puntos por un 55.4%(n=56) de los pacientes, de estos lo valoraron
como problema grave (4 puntos) el 27.7% (n=28), un 5.9% (n=6) lo valoré6 como problema

abrumador con 5 puntos y el 21.8% (n=22) lo valoré como problema moderado. (Tabla 14)

Por sexo, un 58.9% (n=33) de los que lo valoraron con > 3 puntos eran hombres y un
41.1% (n=23) eran mujeres, no encontrandose significacion estadistica para esta correlacion.
(Tabla 15) (Anexos 80, 81, 82)

Por edad (Tabla 17), un 42.9% (n=24) de los que lo valoraron con 2 3 puntos se
encontraban en el rango de edad de 60 a 70 afios, un 25% (n=14) eran mayores de 70 afos y
un 32.1% (n=18) correspondia a los menores de 60 afos. Esta correlacién presentaba

significacidn estadistica con p<0.05. (Tabla 15) (Anexo 83)
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Intervalo
de edad

Total

60 a 70 afios

Mayor de 70 aiios

40 a 59 anos

Tabla 17: No ser capaz de atender mis necesidades corporales de forma auténoma / edad

Recuento

% de Intervalo de edad

% de No ser capaz de atender mis necesidades corporales de
forma auténoma. Malestar emocional mayor o igual a 3 puntos

% del total
Recuento
% de Intervalo de edad

% de No ser capaz de atender mis necesidades corporales de
forma auténoma. Malestar emocional mayor o igual a 3 puntos

% del total
Recuento
% de Intervalo de edad

% de No ser capaz de atender mis necesidades corporales de
forma auténoma. Malestar emocional mayor o igual a 3 puntos

% del total
Recuento
% de Intervalo de edad

% de No ser capaz de atender mis necesidades corporales de
forma auténoma. Malestar emocional mayor o igual a 3 puntos

% del total

Valor gl Sig

Chi-cuadrado de Pearson 9,012 2

No ser capaz de atender mis necesidades
corporales de forma auténoma. Malestar
emocional mayor o igual a 3 puntos

No malestar emocional

. asintotica (2 caras)

,011

14

36,8%
31,1%

13,9%

24
63,2%
53,3%

23,8%

28,0%
15,6%

6,9%
45
44,6%
100,0%

44,6%

Si malestar emocional
24

63,2%
42,9%

23,8%

14
36,8%
25,0%

13,9%

18
72,0%
32,1%

17,8%
56
55,4%
100,0%

55,4%

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38
100,0%
37,6%

37,6%
25
100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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Sentir que mi enfermedad y mis cuidados me han hecho perder intimidad: fue puntuado
con mas de 3 puntos por un 48.5%(n=49) de los pacientes, de estos lo valoraron como problema
grave (4 puntos) el 17.8%(n=18), un 8.9% (n=9) lo valoré como problema abrumador con 5 puntos y

el 21.8% (n=22) lo valoré como problema moderado. (Tabla 14)

Por sexo, un 67.3% (n=33) de los que lo valoraron con = 3 puntos eran hombres y un 32.7%
(n=16) eran mujeres, encontrandose significacion estadistica para esta correlaciéon con p<0.05.

(Tabla 18) (Tabla 15).

Por edad, un 38.8% (n=19) de los que lo valoraron con = 3 puntos se encontraban en el
rango de edad de 60 a 70 afos, un 28.6% (n=14) eran mayores de 70 afios y un 32.7% (n=16)
correspondia a los menores de 60 afios. Esta correlacion no presentaba significacion estadistica.

(Tabla 15). (Anexo 84, 85, 86y 87)
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Sexo

Total

HOMBRE

MUIJER

Tabla 18: Sentir que mi enfermedad y mis cuidados me han hecho perder intimidad / sexo

Recuento

% de Sexo

% de Sentir que mi enfermedad y mis cuidados me han
hecho perder intimidad. Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos

% del total

Recuento

% de Sexo

% de Sentir que mi enfermedad y mis cuidados me han
hecho perder intimidad. Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos

% del total

Recuento

% de Sexo

% de Sentir que mi enfermedad y mis cuidados me han
hecho perder intimidad. Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos

% del total

Valor gl Sig. asintética (2 caras)

Chi-cuadrado de Pearson 8,440 1 ,004

Estadistico exacto de Fisher

Sentir que mi enfermedad y mis cuidados me han hecho
perder intimidad. Malestar emocional mayor o igual a 3 puntos

No malestar emocional

20
37,7%
38,5%

19,8%

32
66,7%
61,5%

31,7%
52
51,5%
100,0%

51,5%

Significacion exacta (2 caras)

,005

Si malestar emocional

33
62,3%
67,3%

32,7%

16
33,3%
32,7%

15,8%
49
48,5%
100,0%

48,5%

Significacion exacta (1 cara)

Total

53
100,0%
52,5%

52,5%
48
100,0%
47,5%

47,5%
101
100,0%
100,0%

100,0%

,003
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5.4. Cuestiones que afectan a la preservacion de la dignidad desde el punto de vista

personal

Dimension PERSONAL: Angustia Existencial, sufrimiento en cuanto a cuestiones

existenciales, de trascendencia, también aspectos espirituales

Los items que exploran esta segunda subescala son los que preguntan al paciente sobre si
siente que ya no es el que era, sentirse una carga para los demas, sentir que la vida ya no tiene
sentido o propdsito, sentir que no tiene control sobre su vida, sentirse incapaz de “combatir”
mentalmente los retos que le presenta su enfermedad, sentir que no es capaz de aceptar las cosas
como son, que ha cambiado significativamente la forma en que los demas le ven, no sentirse
estimado o valorado y no ser capaz de llevar a cabo roles importantes y con qué intensidad valora

esas sensaciones.

En esta subescala en 5 de los 9 items que la componen, hubo mas del 50% de los pacientes
gue los valoraron con una puntuaciéon de 3 o mds puntos, otorgandole por tanto la calificacidon de

percibir malestar emocional en ese aspecto. (Tabla 19).
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Tabla 19: Dimension PERSONAL. Angustia existencial.

Inventario de la Dignidad del Paciente 1=No es un 2=Es un problema 3=Un problema 4=Un problema 5=Un problema
problema leve (porcentaje) moderado grave (porcentaje) abrumador
(porcentaje) (porcentaje) (porcentaje)

DIMENSION PERSONAL: ANGUSTIA EXISTENCIAL

Sentir que ya no soy el que era 9.9 (10) 13.9 (14) 40.6 (41) 19.8 (20) 15.8 (16)
Sentirme una carga para los demas 19.8 (20) 12.9 (13) 27.7 (28) 30.7 (31) 8.9 (9)
Sentir que la vida ya no tiene sentido o 26.7 (27) 17.8 (18) 27.7 (28) 26.7 (27) 1(1)
propdsito

Sentir que no tengo control sobre mi vida. 24.8 (25) 22.8 (23) 32.7 (33) 14.9 (15) 5(5)
Sentirme incapaz de “combatir” 25.7 (26) 21.8 (22) 29.7 (30) 20.8 (21) 2(2)

mentalmente los retos que me presenta mi

enfermedad
No ser capaz de aceptar las cosas como son 28.7 (29) 22.8 (23) 24.8 (25) 17.8 (18) 5.9 (6)
Sentir que ha cambiado significativamente la 38.6 (39) 20.8 (21) 26.7 (27) 13.9 (14) 0

forma en que los demas me ven.

No sentirme estimado o valorado 47.5 (48) 16.8 (17) 19.8 (20) 14.9 (15) 1(1)
No ser capaz de llevar a cabo roles 27.7 (28) 37.6 (38) 14.9 (15) 17.8 (18) 2(2)
importante
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Tabla 20: Significacion estadistica para sexo y edad. Dimension PERSONAL. Angustia existencial.

Inventario de la Dignidad del Paciente

Dimension PERSONAL. Angustia existencial: incluye la pérdida
del significado, el propésito de la vida y/o no sentirse valorados.

Sentir que ya no soy el que era

Sentirme una carga para los demas

Sentir que la vida ya no tiene sentido o propdsito

Sentir que no tengo control sobre mi vida.

Sentirme incapaz de “combatir” mentalmente los retos que me
presenta mi enfermedad

Porcentaje muestra con
puntuacion 23 puntos

Muestra estudio. n=101

76.2%(77)

67.3%(68)

55.4%(56)

52.6%(53)

52.5%(53)

Por sexo, porcentaje con
puntuacion 23 puntos

Hombre: 55,8%(n=43)
Mujer: 44,2%(n=34)

Hombre: 61,8% p<0.05
(n=42)

Mujeres: 38,2%

(n=26)

Hombre: 58,9%
(n=33)
Mujer: 41,1% (n=23)

Hombre: 66% (n=35) p<0.05
Mujer: 34% (n=18)

Hombre: 58.5%
(n=31)
Mujer: 41.5% (n=22)

Por edad, porcentaje con
puntuacion 23 puntos

De 60 a 70 afios:
42.9% (n=33)
>70 afos: 28.6%
(n=22)

< 60 anos: 28.6%
(n=22)

De 60 a 70 afios:
33.8% (n=23)
>70 afos: 35.3%
(n=24)

< 60 afos: 30.9%
(n=21)

De 60 a 70 afios:
35.7% (n=20)
>70 afios: 33.9%
(n=19)

< 60 anos: 30.4%
(n=17)

De 60 a 70 afios:
30.2% (n=16)
>70 afos: 26.4%
(n=14)

< 60 anos: 43.4%
(n=23)

De 60 a 70 afios:
41.5% (n=22)
>70 afos: 30.5%
(n=16)

p<0.05

p <0.001
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No ser capaz de aceptar las cosas como son

Sentir que ha cambiado significativamente la forma en que los

demas me ven.

No sentirme estimado o valorado

No ser capaz de llevar a cabo roles importantes

48.5%(49)

40.6%(41)

35.7%(36)

34.7%(35)

Hombre: 61.2%
(n=30)
Mujer: 38.8% (n=19)

Hombre: 51,2%(n=21)
Mujer: 48,8%(n=20)

Hombre: 77,8%(n=28) p<0.001
Mujer: 22,2% (n=8)

Hombre: 65,7% p<0.05
(n=23)
Mujer: 34,3% (n=12)

< 60 afos: 28.3%
(n=15)

De 60 a 70 afios:
44.9% (n=22)
>70 afios: 30.6%
(n=15)

< 60 anos: 24.5%
(n=12)

De 60 a 70 afios:
36.6% (n=15)
>70 aios: 26.8%
(n=11)

< 60 anos: 36.6%
(n=15)

De 60 a 70 afios:
33.3% (n=12)
>70 afos: 33.3%
(n=12)

< 60 anos: 33.3%
(n=12)

De 60 a 70 afios:
37.1% (n=13)
>70 afos: 31.4%
(n=11)

<60 afos: 31.4%
(n=11)

p<0.05
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Sentir que ya no soy el que era: fue puntuado con mas de 3 puntos por un 76.2%(n=77) de
los pacientes, de estos lo valoraron como problema grave (4 puntos) el 19.8%(n=20), como
problema abrumador (5 puntos) el 15.8%(n=16) y como problema moderado (3 puntos) el 40.6%

(n=41) de la muestra. (Tabla 19)

Por sexo, un 55.8% (n=43) de los que lo valoraron con = 3 puntos eran hombres y un 44.2%
(n=34) eran mujeres. Sin establecerse significacion estadistica para esta relacion. (Tabla 20) (Anexos

33,34y 35)

Por edad (Tabla 21), un 42.9% (n=33) de los que lo valoraron con 2 3 puntos se encontraban
en el rango de edad de 60 a 70 afios, un 28.6% (n=22) eran mayores de 70 afios y con el mismo
porcentaje estaban los menores de 60 anos. Esta correlacion si presentaba significacion estadistica

con p<0.05. (Tabla 20) (Anexo 36).
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Tabla 21: Sentir que ya no soy el que era /edad

Sentir que ya no soy el que era. Malestar Total
emocional mayor o igual a 3 puntos

No malestar Si malestar
emocional emocional
Intervalo de 60 a 70 afios Recuento 5 33 38
edad
% de Intervalo de edad 13,2% 86,8% 100,0%
% de Sentir que ya no soy el que era. Malestar emocional 20,8% 42,9% 37,6%
mayor o igual a 3 puntos
% del total 5,0% 32,7% 37,6%
Mayor de 70 aflos | Recuento 16 22 38
% de Intervalo de edad 42,1% 57,9% 100,0%
% de Sentir que ya no soy el que era. Malestar emocional 66,7% 28,6% 37,6%
mayor o igual a 3 puntos
% del total 15,8% 21,8% 37,6%
40 a 59 aiios Recuento 3 22 25
% de Intervalo de edad 12,0% 88,0% 100,0%
% de Sentir que ya no soy el que era. Malestar emocional 12,5% 28,6% 24,8%
mayor o igual a 3 puntos
% del total 3,0% 21,8% 24,8%
Total Recuento 24 77 101
% de Sexo 23,8% 76,2% 100,0%
% de Sentir que ya no soy el que era. Malestar emocional 100,0% 100,0% 100,0%
mayor o igual a 3 puntos
% del total 23,8% 76,2% 100,0%
Valor | gl | Sig. asintética (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson | 11,326 2 ,003
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Sentirme una carga para los demas: fue puntuado con mas de 3 puntos por un

67.3%(n=68) de los pacientes, de estos lo valoraron como problema grave (4 puntos) el

30.7%(n=31), un 8.9% (n=9) lo valoré como problema abrumador con 5 puntos y el 27.7% (n=28) lo

valoré como problema moderado. (Tabla 19)

Por sexo, un 61.8% (n=42) de los que lo valoraron con = 3 puntos eran hombres y un 38.2%

(n=26) eran mujeres, encontrandose significacion estadistica para esta correlacion con p<0.05.

(Tabla 20), (Tabla 22), (Anexos 38, 39)

Sexo HOMBRE

MUJER

Total

Chi-cuadrado de

Pearson

Estadistico exacto de

Fisher

Tabla 22: Sentirme una carga para los demas / sexo

Recuento
% de Sexo

% de Sentirme una carga para los
demas. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos

% del total
Recuento
% de Sexo

% de Sentirme una carga para los
demads. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos

% del total
Recuento
% de Sexo

% de Sentirme una carga para los
demas. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos

% del total
Valor gl Sig. asintética (2
caras)
7,201 1 ,007

Sentirme una carga para los demas.
Malestar emocional mayor o igual a 3

puntos

No malestar
emocional
11
20,8%
33,3%

10,9%

22
45,8%
66,7%

21,8%
33
32,7%
100,0%

32,7%

Significacion exacta (2

caras)

,011

Si malestar
emocional
42
79,2%
61,8%

41,6%

26
54,2%
38,2%

25,7%
68
67,3%
100,0%

67,3%

Total

53
100,0%
52,5%

52,5%
48
100,0%
47,5%

47,5%
101
100,0%
100,0%

100,0%

Significacion exacta

(1 cara)

,007
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Por edad un 33.8% (n=23) de los que lo valoraron con = 3 puntos se encontraban en el
rango de edad de 60 a 70 afios, un 35.3% (n=24) eran mayores de 70 afios y un 30.9% (n=21)
correspondia a los menores de 60 afos. Esta correlacion no presentaba significacion estadistica.

(Tabla 20), (Anexos 37 y 40).

Sentir que la vida ya no tiene sentido o propésito: fue puntuado con mas de 3 puntos por
un 55.4%(n=56) de los pacientes, de estos lo valoraron como problema grave (4 puntos) el
26.7%(n=27), como problema abrumador (5 puntos) el 1%(n=1) y como problema moderado (3

puntos) el 27.7% (n=28) de la muestra. (Tabla 19)

Por sexo, un 58.9% (n=33) de los que lo valoraron con 2 3 puntos eran hombres y un 41.1%
(n=23) eran mujeres. Sin establecerse significacion estadistica para esta relacion. (Tabla 20) (Anexos

41,43y 44).

Por edad (Tabla 20), un 35.7% (n=20) de los que lo valoraron con > 3 puntos se encontraban
en el rango de edad de 60 a 70 afios, un 33.9% (n=19) eran mayores de 70 afios y un 30.4% (n=17)

eran menores de 60 afios. Esta correlacion no presentaba significacion estadistica. (Anexos 42 y 45).

Sentir que no tengo control sobre mi vida: fue puntuado con mas de 3 puntos por un
52.6%(n=53) de los pacientes, de estos lo valoraron como problema grave (4 puntos) el
14.9%(n=15), como problema abrumador (5 puntos) el 5%(n=5) y como problema moderado (3

puntos) el 32.7% (n=33) de la muestra. (Tabla 19)

Por sexo, un 66% (n=35) de los que lo valoraron con = 3 puntos eran hombres y un 34%
(n=18) eran mujeres, encontrando significacion estadistica con p<0.05 para esta correlacién. (Tabla

23), (Tabla 20), (Anexos 46 y 47).
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Sexo

Total

HOMBRE

MUIJER

Tabla 23: Sentir que no tengo control sobre mi vida / sexo

Chi-cuadrado de Pearson

Estadistico exacto de
Fisher

Sentir que no tengo control sobre mi vida. Total
Malestar emocional mayor o igual a 3
puntos
No malestar Si malestar
emocional emocional
Recuento 18 35 53
% de Sexo 34,0% 66,0% 100,0%
% de Sentir que no tengo control 37,5% 66,0% 52,5%
sobre mi vida. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
% del total 17,8% 34,7% 52,5%
Recuento 30 18 48
% de Sexo 62,5% 37,5% 100,0%
% de Sentir que no tengo control 62,5% 34,0% 47,5%
sobre mi vida. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
% del total 29,7% 17,8% 47,5%
Recuento 48 53 101
% de Sexo 47,5% 52,5% 100,0%
% de Sentir que no tengo control 100,0% 100,0% 100,0%
sobre mi vida. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
% del total 47,5% 52,5% 100,0%
Valor | gl Sig. asintotica Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
8,225 1 ,004
,005 ,004
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Por edad (Tabla 24), un 30.2% (n=16) de los que lo valoraron con = 3 puntos se encontraban

en el rango de edad de 60 a 70 afios, un 26.4% (n=14) eran mayores de 70 afios y un 43.4% (n=23)

eran menores de 60 afios. Esta correlacidén presentaba una significacion estadistica con p<0.001.

(Tabla 20), (Anexo 48).

Intervalo
de edad

Total

60a70
afnos

Tabla 24: Sentir que no tengo control sobre mi vida / edad.

Recuento

% de Intervalo de edad

% de Sentir que no tengo
control sobre mi vida. Malestar
emocional mayor o iguala 3

puntos
% del total

Mayor de | Recuento

70 aiios

40a59
afos

% de Intervalo de edad

% de Sentir que no tengo
control sobre mi vida. Malestar
emocional mayor o igual a 3

puntos
% del total

Recuento

% de Intervalo de edad

% de Sentir que no tengo
control sobre mi vida. Malestar
emocional mayor o iguala 3

puntos
% del total

Recuento

% de Intervalo de edad

% de Sentir que no tengo
control sobre mi vida. Malestar
emocional mayor o iguala 3

puntos
% del total

Chi-cuadrado de Pearson

Valor

21,023

Sentir que no tengo control sobre mi
vida. Malestar emocional mayor o igual a

3 puntos
No malestar Si malestar
emocional emocional
22 16
57,9% 42,1%
45,8% 30,2%
21,8% 15,8%
24 14
63,2% 36,8%
50,0% 26,4%
23,8% 13,9%
2 23
8,0% 92,0%
4,2% 43,4%
2,0% 22,8%
48 53
47,5% 52,5%
100,0% 100,0%
47,5% 52,5%

gl | Sig. asintética (bilateral)

2 ,000

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38

100,0%
37,6%

37,6%
25

100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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Sentirme incapaz de “combatir” mentalmente los retos que me presenta mi enfermedad:
fue puntuado con mas de 3 puntos por un 52.5%(n=53) de los pacientes, de estos lo valoraron
como problema grave (4 puntos) el 20.8%(n=21), como problema abrumador (5 puntos) el 2%(n=2)

y como problema moderado (3 puntos) el 29.7% (n=30) de la muestra. (Tabla 19).

Por sexo, un 58.5% (n=31) de los que lo valoraron con 2 3 puntos eran hombres y un 41.5%
(n=22) eran mujeres, no se encontrd significacion estadistica para esta correlacién. (Tabla 20),

(Anexo 49, 51y 52)

Por edad (Tabla 20), un 41.5% (n=22) de los que lo valoraron con 2 3 puntos se encontraban
en el rango de edad de 60 a 70 afios, un 30.2% (n=16) eran mayores de 70 afios y un 28.3% (n=15)

eran menores de 60 anos. Esta correlacion no presentaba significacién estadistica. (Anexos 50y 53).

No ser capaz de aceptar las cosas como son: fue puntuado con mas de 3 puntos por un
48.5%(n=49) de los pacientes, de estos lo valoraron como problema grave (4 puntos) el
17.8%(n=18), como problema abrumador (5 puntos) el 5.9%(n=6) y como problema moderado (3

puntos) el 24.8% (n=25) de la muestra. (Tabla 19)

Por sexo, un 61.2% (n=30) de los que lo valoraron con = 3 puntos eran hombres y un 38.8%
(n=19) eran mujeres, no se encontrd significacién estadistica para esta correlacién. (Tabla 20),

(Anexos 54, 56 y 57).

Por edad (Tabla 41), un 44.9% (n=22) de los que lo valoraron con 2 3 puntos se encontraban
en el rango de edad de 60 a 70 afios, un 30.6% (n=15) eran mayores de 70 afios y un 24.5% (n=12)
eran menores de 60 anos. Esta correlacion no presentaba significaciéon estadistica. (Tabla 20),

(Anexos 55y 58).

Sentir que ha cambiado significativamente la forma en que los demas me ven: fue
puntuado con mds de 3 puntos por un 40.6%(n=41) de los pacientes, de estos lo valoraron como
problema grave (4 puntos) el 13.9%(n=14), ningln paciente lo valoré como problema abrumador y

el 26.7%(n=27) lo valoré como problema moderado con 3 puntos. (Tabla 19)

Por sexo, un 51.2% (n=21) de los que lo valoraron con > 3 puntos eran hombres y un 48.8%
(n=20) eran mujeres, no se encontrd significaciéon estadistica para esta correlacién. (Tabla 20),

(Anexos 59, 60y 61).

Por edad (Tabla 25), un 36.6% (n=15) de los que lo valoraron con = 3 puntos se encontraban
en el rango de edad de 60 a 70 afios, un 26.8% (n=11) eran mayores de 70 afios y un 36.6% (n=15)
eran menores de 60 afios. Esta correlacion si presentaba significacion estadistica con p<0.05. (Tabla

20), (Anexo 62).
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Intervalo
de edad

Total

Tabla 25: Sentir que ha cambiado significativamente la forma en que los demas me ven / edad.

60a70
afos

Mayor
de 70
afios

40a59
afos

Recuento

% de Intervalo de edad

% de Sentir que ha cambiado
significativamente la forma en que
los demas me ven. Malestar
emocional mayor o igual a 3 puntos

% del total

Recuento

% de Intervalo de edad

% de Sentir que ha cambiado
significativamente la forma en que
los demas me ven. Malestar
emocional mayor o igual a 3 puntos

% del total

Recuento

% de Intervalo de edad

% de Sentir que ha cambiado
significativamente la forma en que
los demas me ven. Malestar
emocional mayor o igual a 3 puntos
% del total

Recuento

% de Intervalo de edad

% de Sentir que ha cambiado
significativamente la forma en que
los demas me ven. Malestar
emocional mayor o igual a 3 puntos

% del total

Valor | gl

Chi-cuadrado de Pearson | 6,061 2

Sentir que ha cambiado
significativamente la forma en que
los demds me ven. Malestar
emocional mayor o igual a 3 puntos

No malestar Si malestar
emocional emocional

23 15

60,5% 39,5%

38,3% 36,6%

22,8% 14,9%

27 11

71,1% 28,9%

45,0% 26,8%

26,7% 10,9%

10 15

40,0% 60,0%

16,7% 36,6%

9,9% 14,9%

60 41

59,4% 40,6%

100,0% 100,0%

59,4% 40,6%

Sig. asintotica (bilateral)

,048

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38

100,0%
37,6%

37,6%
25

100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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No sentirme estimado o valorado: fue puntuado con mas de 3 puntos por un 35.7%(n=36)

de los pacientes, de estos lo valoraron como problema grave (4 puntos) el 14.9%(n=15), un 1%

n=1) lo valoré como problema abrumador con 5 puntos y el 19.8% (n=20) lo valoré como problema
(n=1) p p y ( ) p

moderado. (Tabla 19)

Por sexo, un 77.8% (n=28) de los que lo valoraron con = 3 puntos eran hombres y un 22.2%

(n=8) eran mujeres, se encontré significacion estadistica para esta correlacién con p<0.001. (Tabla

26) (Tabla 20) (Anexos 64 y 65).

Sexo HOMBRE

MUIJER

Total

Chi-cuadrado de

Pearson

Estadistico exacto
de Fisher

Tabla 26: No sentirme estimado o valorado / sexo

Recuento
% de Sexo

% de No sentirme estimado o
valorado. Malestar emocional mayor
o igual a 3 puntos

% del total
Recuento
% de Sexo

% de No sentirme estimado o
valorado. Malestar emocional mayor
o igual a 3 puntos

% del total
Recuento
% de Sexo

% de No sentirme estimado o
valorado. Malestar emocional mayor
o igual a 3 puntos

% del total
Valor gl Sig. asintotica (2
caras)
14,360 1 ,000

No sentirme estimado o valorado.
Malestar emocional mayor o igual a 3

puntos
No malestar Si malestar
emocional emocional
25 28
47,2% 52,8%
38,5% 77,8%
24,8% 27,7%
40 8
83,3% 16,7%
61,5% 22,2%
39,6% 7,9%
65 36
64,4% 35,6%
100,0% 100,0%
64,4% 35,6%

Significacion exacta

(2 caras)

,000

(1 cara)

Total

53
100,0%
52,5%

52,5%
48
100,0%
47,5%

47,5%
101
100,0%
100,0%

100,0%

Significacion exacta

,000
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Por edad (Tabla 20), un 33.3% (n=12) de los que lo valoraron con = 3 puntos se encontraban
en el rango de edad de 60 a 70 afos, el mismo porcentaje resultaba para los mayores de 70 afios y
el mismo correspondia a los menores de 60 afos. Esta correlacién no presentaba significacion

estadistica. (Anexos 63 y 66).

No ser capaz de llevar a cabo roles importantes: fue puntuado con mas de 3 puntos por un
34.7%(n=35) de los pacientes, de estos lo valoraron como problema grave (4 puntos) el
17.8%(n=18), un 2% (n=2) lo valoré como problema abrumador con 5 puntos y el 14.9% (n=15) lo

valoré como problema moderado. (Tabla 19)

Por sexo, un 65.7% (n=23) de los que lo valoraron con 2 3 puntos eran hombres y un 34.3%
(n=12) eran mujeres, encontrandose significacion estadistica para esta correlacion con p<0.05.

(Tabla 27), (Tabla 20), (Anexos 68 y 69).

Por edad (Tabla 20), un 37.8% (n=13) de los que lo valoraron con > 3 puntos se encontraban
en el rango de edad de 60 a 70 afos, un 31.4% (n=11) eran mayores de 70 afios y el mismo
porcentaje correspondia a los menores de 60 anos. Esta correlacidon no presentaba significacién

estadistica. (Anexos 67 y 70).
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Tabla 27: No ser capaz de llevar a cabo roles importantes / sexo

Sexo HOMBRE Recuento
% de Sexo

% de No ser capaz de llevar a cabo
roles importantes. Malestar
emocional mayor o igual a 3 puntos

% del total
MUIJER Recuento
% de Sexo

% de No ser capaz de llevar a cabo
roles importantes. Malestar
emocional mayor o igual a 3 puntos

% del total
Total Recuento
% de Sexo

% de No ser capaz de llevar a cabo
roles importantes. Malestar
emocional mayor o igual a 3 puntos

% del total
Valor gl Sig. asintatica (2
caras)
Chi-cuadrado de 3,764 1 ,050

Pearson

Estadistico exacto de

Fisher

No ser capaz de llevar a cabo roles
importantes. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos

No malestar
emocional
30
56,6%
45,5%

29,7%

36
75,0%
54,5%

35,6%
66
65,3%
100,0%

65,3%

Significacion exacta (2

caras)

,042

Si malestar
emocional
23
43,4%
65,7%

22,8%

12
25,0%
34,3%

11,9%
35
34,7%
100,0%

34,7%

Total

53
100,0%
52,5%

52,5%
48
100,0%
47,5%

47,5%
101
100,0%
100,0%

100,0%

Significacion exacta

(1 cara)

,041
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Dimension PERSONAL: Paz Mental

Para analizar este aspecto se pregunta al paciente sobre si siente que tiene asuntos
pendientes, preocuparse por la falta de sentido de su vida espiritual y sentir que no ha hecho

ninguna aportacién significativa o duradera en toda su vida.

El porcentaje de pacientes que valoraron con 3 puntos o mds estos dos items no llegd al 25 %.

(Tabla 28).
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Tabla 28: Dimension PERSONAL. Paz mental.

Inventario de la Dignidad del Paciente 1=No es un 2=Es un problema 3=Un problema 4=Un problema 5=Un problema
problema leve (porcentaje) moderado grave (porcentaje) abrumador
(porcentaje) (porcentaje) (porcentaje)

DIMENSION PERSONAL: PAZ MENTAL
Sentir que tengo asuntos pendientes 46.5 (47) 30.7 (31) 12.9 (13) 6.9 (7) 3(3)

Preocuparme por la falta de sentido de 65.3 (66) 18.8 (19) 7.9 (8) 4 (4) 4 (4)

mi vida espiritual

Sentir que no he hecho ninguna 63.4 (64) 24.8 (25) 7.9 (8) 3(3) 1(1)
aportacion significativa o duradera en

toda mi vida
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Inventario de la Dignidad del Paciente

Dimension PERSONAL. Paz mental: incluye
aquellos aspectos pendientes o

inquietudes espirituales.

Sentir que tengo asuntos pendientes

Preocuparme por la falta de sentido de mi

vida espiritual

Sentir que no he hecho ninguna
aportacion significativa o duradera en

toda mi vida

Tabla 29: Significacion estadistica para sexo y edad. Dimensién PERSONAL. Paz mental.

Porcentaje muestra con

puntuacion 23 puntos

Muestra estudio. n=101

22.8%(23)

15.9%(16)

11.9%(12)

Por sexo, porcentaje con

puntuacion 23 puntos

Hombre: 65,2% (n=15)
Mujer: 34,8% (n=8)

Hombre: 43,8% (n=7)
Mujer: 56,3% (n=9)

Hombre: 83,3% (n=10)
Mujer: 16,7% (n=2)

p<0.05

Por edad, porcentaje con puntuacion

23 puntos

De 60 a 70 afos: 47.8% (n=11)
>70 afios: 26.1% (n=6)
< 60 afios: 26.1% (n=6)

De 60 a 70 afios: 25% (n=4)
>70 afios: 37.5% (n=6)

< 60 afios: 37.5% (n=6)

De 60 a 70 afios: 16.7% (n=2)
>70 afios: 41.7% (n=5)

< 60 afios: 41.7% (n=5)
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Sentir que tengo asuntos pendientes: fue puntuado con mds de 3 puntos por un
22.8%(n=23) de los pacientes, de estos lo valoraron como problema grave (4 puntos) el 6.9%(n=7),
un 3% (n=3) lo valoré como problema abrumador con 5 puntos y el 12.9% (n=13) lo valoré como

problema moderado. (Tabla 28)

Por sexo, un 65.2% (n=15) de los que lo valoraron con 2 3 puntos eran hombres y un 34.8%
(n=8) eran mujeres, no se encontrd significacién estadistica para esta correlacién. (Tabla 29),

(Anexo 88,90y 91).

Por edad (Tabla 29), un 47.8% (n=11) de los que lo valoraron con > 3 puntos se encontraban
en el rango de edad de 60 a 70 afios, un 26.1% (n=6) eran mayores de 70 afios y el mismo
porcentaje correspondia a los menores de 60 anos. Esta correlaciéon no presentaba significacion

estadistica. (Anexo 89y 92).

Preocuparme por mi falta de sentido de mi vida espiritual: fue puntuado con mas de 3
puntos por un 15.9%(n=16) de los pacientes, de estos lo valoraron como problema grave (4 puntos)
el 4%(n=4), un 4% (n=4) lo valoré como problema abrumador con 5 puntos y el 7.9% (n=8) lo valoré

como problema moderado. (Tabla 28)

Por sexo, un 43.8% (n=7) de los que lo valoraron con > 3 puntos eran hombres y un 56.3%
(n=9) eran mujeres, no se encontrd significacién estadistica para esta correlacién. (Tabla 29),

(Anexos 93, 95, 96).

Por edad (Tabla 29), un 25% (n=4) de los que lo valoraron con 2 3 puntos se encontraban en
el rango de edad de 60 a 70 afios, un 37.5% (n=6) eran mayores de 70 afos y el mismo porcentaje
correspondia a los menores de 60 afios. Esta correlacién no presentaba significacion estadistica.

(Anexos 94y 97).

Sentir que ha no he hecho ninguna aportacion significativa o duradera en mi vida: fue
puntuado con mas de 3 puntos por un 11.9%(n=12) de los pacientes, de estos lo valoraron como
problema grave (4 puntos) el 3%(n=3), un 1% (n=1) lo valoré como problema abrumador con 5

puntos y el 7.9% (n=8) lo valoré como problema moderado. (Tabla 28)

Por sexo, un 83.3% (n=10) de los que lo valoraron con = 3 puntos eran hombres y un 16.7%
(n=2) eran mujeres, encontrandose significacion estadistica para esta correlacién con p<0.05. (Tabla

29) (Tabla 30) (Anexos 99 y 100).
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Sexo

Total

Chi-cuadrado de Pearson

Por edad (Tabla 29), un 16.76% (n=2) de los que lo valoraron con = 3 puntos se encontraban

en el rango de edad de 60 a 70 afos, un 41.7% (n=5) eran mayores de 70 afios y el mismo

porcentaje correspondia a los menores de 60 afos. Esta correlacion no presentaba significacion

estadistica. (Anexo 98 y 101).

Tabla 30: Sentir que no he hecho ninguna aportacién significativa o duradera en mi vida / sexo.

HOMBRE

MUIJER

Recuento
% de Sexo

% de Sentir que no he hecho
ninguna aportacion significativa o
duradera en mi vida. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos

% del total

Recuento

% de Sexo

% de Sentir que no he hecho
ninguna aportacion significativa o
duradera en mi vida. Malestar

emocional mayor o iguala 3
puntos

% del total
Recuento
% de Sexo

% de Sentir que no he hecho
ninguna aportacion significativa o
duradera en mi vida. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos

% del total

Sig. asintotica
(bilateral)

Valor | gl

5,200 | 1

Estadistico exacto de
Fisher

Sentir que no he hecho ninguna Total
aportacion significativa o duradera en mi
vida. Malestar emocional mayor o igual a
3 puntos
No malestar Si malestar
emocional emocional
43 10 53
81,1% 18,9% 100,0%
48,3% 83,3% 52,5%
42,6% 9,9% 52,5%
46 2 48
95,8% 4,2% 100,0%
51,7% 16,7% 47,5%
45,5% 2,0% 47,5%
89 12 101
88,1% 11,9% 100,0%
100,0% 100,0% 100,0%
88,1% 11,9% 100,0%
Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (unilateral)
,023
,030 ,022
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5.5.Cuestiones que afectan a la preservacion de la dignidad desde el punto de vista social

Dimension SOCIAL: Apoyo social: sentimiento de acompafiamiento tanto por familiares

como por profesionales

Esta ultima dimension la exploran los siguientes items. Preguntan al paciente si supone un
problema para ellos las siguientes situaciones y la intensidad de ese problema: no sentirse apoyado
por su familia y grupo de amistades, no sentirse apoyado por el personal sanitario que lo atiende y

no ser tratado con respeto o comprension por parte de los demas.

El porcentaje de pacientes que valoraron con 3 puntos o mds estos cuatro items no llegé al

40 %. (Tabla 31).
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Inventario de la Dignidad del

Paciente

No sentirme apoyado por mi familia
y mi grupo de amigos
No ser tratado con respeto o

comprension por parte de los

demas.

No sentirme apoyado por el

personal sanitario que me atiende

Tabla 31: Dimension SOCIAL. Apoyo social

1=No es un problema 2=Es un problema 3=Un problema

(porcentaje) leve (porcentaje) moderado (porcentaje)

DIMENSION SOCIAL: APOYO SOCIAL

66.3 (67) 10.9 (11) 5.9 (6)
59.4 (60) 17.8 (18) 12.9 (13)
71.3(72) 7.9 (8) 2(2)

4=Un problema grave

(porcentaje)

13.9 (14)

7.9 (8)

17.8 (18)

5=Un problema

abrumador (porcentaje)

3(3)

2(2)

1(1)
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Tabla 32: Significacion estadistica para sexo y edad. Dimensién SOCIAL. Apoyo Social.

Inventario de la Dignidad del Paciente Porcentaje muestra con Por sexo, porcentaje con Por edad, porcentaje con
puntuacion 23 puntos puntuacion 23 puntos puntuacion 23 puntos

Muestra estudio. n=101

Dimension SOCIAL. Apoyo social: lo relativo a
sentirse apoyado por amigos, familiares,

proveedores de cuidado o ser tratados con respeto.

No sentirme apoyado por mi familia y mi grupo de 22.8%(23) Hombre: 56.5% (n=13) De 60 a 70 afios: 17.4%
amigos Mujer: 43.5% (n=10) (n=4)
>70 afios: 52.2% (n=12)
< 60 afios: 30.4% (n=7)

No ser tratado con respeto o comprension por 22.8(23) Hombre: 65.2% (n=15) De 60 a 70 afios: 43.5%
parte de los demas. Mujer: 34.8% (n=8) (n=10)
>70 afios: 39.1%(n=9)
< 60 afios: 17.4% (n=4)
No sentirme apoyado por el personal sanitario que 20.8%(21) Hombre: 61.9% (n=13) De 60 a 70 afios: 9.5% p<0.05
me atiende Mujer: 38.1% (n=8) (n=2)
>70 afios: 57.1% (n=12)
< 60 afios: 33.3% (n=7)
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No sentirme apoyado por mi familia, ni por mi grupo de amigos: fue
puntuado con mas de 3 puntos por un 22.8%(n=23) de los pacientes, de estos lo
valoraron como problema grave (4 puntos) el 13.9%(n=14), un 3% (n=3) lo valoré como
problema abrumador con 5 puntos y el 5.9% (n=6) lo valor6 como problema

moderado. (Tabla 31)

Por sexo, un 56.5% (n=13) de los que lo valoraron con > 3 puntos eran
hombres y un 43.5% (n=10) eran mujeres, no se encontro significacion estadistica para

esta correlacion. (Tabla 32), (Anexos 102, 104 y 105).

Por edad (Tabla 32), un 17.4% (n=4) de los que lo valoraron con = 3 puntos se
encontraban en el rango de edad de 60 a 70 afios, un 52.2% (n=12) eran mayores de
70 afios y un 30.4% (n=7) correspondia a los menores de 60 afos. Esta correlaciéon no

presentaba significacion estadistica. (Anexos 103 y 106).

No ser tratado con respeto o comprension por parte de los demas: fue
puntuado con mas de 3 puntos por un 22.8%(n=23) de los pacientes, de estos lo
valoraron como problema grave (4 puntos) el 7.9%(n=8), un 2% (n=2) lo valoré como
problema abrumador con 5 puntos y el 12.9% (n=13) lo valoré6 como problema

moderado. (Tabla 31)

Por sexo, un 65.2% (n=15) de los que lo valoraron con = 3 puntos eran
hombres y un 34.8% (n=8) eran mujeres, no se encontré significacidon estadistica para

esta correlacion. (Tabla 32), (Anexos 107, 109 y 110).

Por edad (Tabla 32), un 43.5% (n=10) de los que lo valoraron con = 3 puntos se
encontraban en el rango de edad de 60 a 70 afios, un 39.1% (n=9) eran mayores de 70
afios y un 17.4% (n=4) correspondia a los menores de 60 afos. Esta correlacién no

presentaba significacion estadistica. (Anexos 108 y 111).

No sentirme apoyado por el personal sanitario que me atiende: fue puntuado
con mas de 3 puntos por un 20.8%(n=21) de los pacientes, de estos lo valoraron como
problema grave (4 puntos) el 17.8%(n=18), un 1% (n=1) lo valoré como problema

abrumador con 5 puntos y el 2% (n=2) lo valoré como problema moderado. (Tabla 31)

Por sexo, un 61.9% (n=13) de los que lo valoraron con = 3 puntos eran
hombres y un 38.1% (n=8) eran mujeres, no se encontré significacion estadistica para

esta correlacién. (Tabla 32), (Anexos 112, 113 y 114).
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Por edad (Tabla 33), un 9.5% (n=2) de los que lo valoraron con > 3 puntos se

encontraban en el rango de edad de 60 a 70 afios, un 57.1% (n=12) eran mayores de 70 afios y

un 33.3% (n=7) correspondia a los menores de 60 afios. Esta correlacién presentaba

significacidn estadistica con p<0.05. (Tabla 32), (Anexo 115).

Intervalo
de edad

Total

Tabla 33: No sentirme apoyado por el personal sanitario que me atiende / edad.

60a70
afos

Mayor
de 70
afos

40 a 59
afos

Recuento

% de Intervalo de edad

% de No sentirme apoyado
por el personal sanitario.
Malestar emocional 23

% del total

Recuento

% de Intervalo de edad

% de No sentirme apoyado
por el personal sanitario.
Malestar emocional 23

% del total

Recuento

% de Intervalo de edad

% de No sentirme apoyado
por el personal sanitario.
Malestar emocional 23

% del total
Recuento
% de Intervalo de edad

% de No sentirme apoyado
por el personal sanitario.
Malestar emocional 23

% del total

Valor

Chi-cuadrado de Pearson 9,038

gl

No sentirme apoyado por el
personal sanitario. Malestar
emocional 23

No malestar
emocional

36

94,7%
45,0%

35,6%
26

68,4%
32,5%

25,7%
18

72,0%
22,5%

17,8%
80
79,2%
100,0%

79,2%

Si malestar
emocional

Sig. asintética (2 caras)

,011

5,3%
9,5%

2,0%
12

31,6%
57,1%

11,9%

28,0%
33,3%

6,9%
21
20,8%
100,0%

20,8%

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38

100,0%
37,6%

37,6%

25

100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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6.- DISCUSION
Perfil sociodemogrdfico, clinico y funcional de los participantes en el estudio

Se considera que la muestra de este estudio es representativa, la distribucion
segun sexo es similar a la poblacién general, ambos sexos estan representados en una
proporcién similar, la media de edad es de 67,42 afios y en el sexo femenino es
discretamente mas elevada que en el sexo masculino, lo que corresponde con la
mayor expectativa de vida de las mujeres respecto a los hombres en Espaiia. (Abellan
Garcia, Ayala y Pujol, 2017). El cuidador principal es mayoritariamente femenino
coincidiendo con el perfil de cuidadores descrito en diversos estudios (Hanzelikova,
Lépez-Muiioz y Fusté, 2017; Abellan Garcia, Ayala y Pujol, 2017) aunque, cuando el
enfermo es la mujer en un porcentaje elevado el cuidador es el marido. Igualmente, las
patologias oncoldgicas se distribuyen de forma similar a la prevalencia poblacional de
las patologias oncoldgicas en Espafia, segun recoge la Sociedad Espafiola de Oncologia
Médica (SEOM) en el Informe sobre las Cifras del Cancer en Espafia en 2017. Siendo el
cancer de colon y pulmodn los mas frecuentes para ambos sexos y el cancer de mamay

prostata por distribucion de sexo.

Existe concordancia en las escalas utilizadas para valorar la autonomia de los
pacientes, se ha comprobado que una gran mayoria de los pacientes presentan, segin
el Indice de Barthel, algin grado de dependencia para realizar de forma auténoma las
ABVD. Los datos indican que un importante numero de pacientes también presentan
algun deterioro en su autonomia, segun el ECOG, teniendo en cuenta que la escala
ECOG valora la presencia o no de sintomas que condicionan la autonomia de la
persona, en ambas escalas hay coincidencia en los tramos que clasifican los grados de
autonomia/dependencia de los pacientes. Destacar que en el paciente oncoldgico en
situacion avanzada, el grado de autonomia puede variar en tan solo unos dias y pasar
de un estado de autonomia aceptable a ser dependiente total, al sufrir un
empeoramiento brusco (Benitez del Rosario, Pascual y Asensio, 2002). Esto se ha
observado en la seleccién de la muestra, 14 pacientes que firmaron inicialmente el
consentimiento informado y fueron incluidos en el estudio, fallecieron en la semana
siguiente a entregarles el cuestionario, sin poder formar parte de la muestra final.
Nuestra muestra a diferencia de otros estudios, estd formada por pacientes
oncoldgicos en situacién avanzada de enfermedad y con una expectativa de vida muy
corta, de semanas o dias. Segun el informe de 2011 del Servicio de Evaluacién y

Acreditacion Direccién General de Planificacion y Aseguramiento del Gobierno de
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Aragédn, sobre los ESAD de nuestra Comunidad Auténoma, en el que se recogen las
caracteristicas de la poblacién atendida, se observan caracteristicas similares con
nuestra muestra en cuanto a sexo, edad, patologia oncoldgica y nivel de dependencia.
Por tanto los resultados obtenidos podran ser un referente para el cuidado de los
pacientes que habitualmente son atendidos en por los Equipos de Soporte de Atencidn

Domiciliaria.

Se comprueba que el estado cognitivo de los pacientes se mantiene sin
modificaciones durante el periodo de estudio, cumpliendo este criterio de inclusidn
desde la firma del consentimiento informado, hasta la recogida del cuestionario una

vez cumplimentado.

Segun el Indice de Charlson, que mide comorbilidad, todos los pacientes tienen
una puntuacion de 2 puntos o mayor y aunque, no tienen comorbilidad asociada a la
patologia oncoldgica ni ésta es metastdsica, cumplen criterios de necesidad de
atencién paliativa: padecer una enfermedad oncoldgica en progresién sin posibilidad
de tratamiento curativo y presentar sintomas no controlados, (Gomez-Batiste et al.,
2011) situacién que motiva la derivacion al Equipo de Soporte de Atencién Domiciliaria

(ESAD).

Este estudio es el primero que se realiza en Espafia con este instrumento (IPD)
e integramente con pacientes que estan recibiendo cuidados paliativos en su
domicilio. Hay estudios anteriores que han utilizado el IDP para conocer el malestar
emocional y cdmo éste afectaba a la dignidad de los pacientes, pero no se han llevado

a cabo Unicamente con pacientes en cuidados paliativos domiciliarios.

El estudio llevado a cabo por Chochinov en 2009 en Canadd, recogié
informacién de 253 pacientes, con un perfil que difiere en algunas caracteristicas de
los pacientes de nuestra muestra. En el estudio canadiense los pacientes estaban
recibiendo cuidados paliativos en domicilio (41%) y en hospital (59%). Por edad un 58%
eran mujeres y la edad media era de 69 afios. En el estudio Italiano de Ripamonti et al.
2012, se llevd a cabo con 266 pacientes, estos tenian una media de edad de 62.7 afios
y un 55.5% eran mujeres frente al 44.5% que eran hombres, que a diferencia de los
demads estudios, no eran pacientes que estuvieran recibiendo cuidados paliativos, se
trataba de pacientes oncolégicos en tratamiento con intenciéon curativa y con

expectativa de vida mayor a 6 meses.
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Otro estudio que se ha utilizado para esta comparativa, se llevé a cabo en el
contexto espafiol, es el de Rullan et.al de 2015 realizado en Pamplona y con una
muestra de 124 pacientes, que incluia a un 38.4% de pacientes en tratamiento
paliativo, pero atendidos en hospital, la media de edad era de 61.3 afios y habia un
56.4% de hombres, frente a un 43.6% de mujeres. En el estudio aleman de Sautier y

cols. de 2014, la muestra estuvo compuesta por 112 pacientes y, como en el caso del

trabajo de Rullan, un 38 % de la muestra eran pacientes oncolégicos que estaban
recibiendo cuidados paliativos, el resto también eran pacientes con enfermedad
oncolégica avanzada pero todavia estaban recibiendo tratamiento activo. Y como
todos los trabajos publicados hasta este momento, los pacientes estaban
hospitalizados. La edad media era de 56.3 afios y la muestra estaba formada por un

57.1% de hombres, frente a un 42.9% de mujeres.

En relacidn a la informacidn que tienen los pacientes, se determina que la
mayoria de los pacientes de la muestra estudiada conocen su diagndstico, y de ellos
mas de la mitad manifiesta saber el prondstico de su enfermedad. Este resultado
difiere de otros estudios (Giardini et al., 2011) que analizan la comunicacién en
pacientes paliativos y llegan a la conclusidon de que practicamente la mitad de los
pacientes no conocen el diagndstico y soélo el 37% saben su prondstico, dato
discretamente inferior al de nuestro estudio. Una de las tareas del ESAD es conocer
qué sabe el paciente de su enfermedad, qué quiere saber y qué esta dispuesto a
aceptar, en definitiva trabajar con el concepto de “la verdad soportable” para el
paciente. Es necesario determinar la “verdad soportable” para cada paciente y asi
ayudarle a fijar expectativas reales, que permitan al equipo junto al paciente y familia,
trabajar aspectos del final de la vida (necesidades espirituales, despedidas, dejar un
legado, etc). Este proceso de comunicacidén-informacion se lleva a cabo desde la
primera visita con todos los pacientes, por tanto, el hecho de que conocieran o no el
diagndstico y/o prondstico en la primera visita, no se considerd un factor a tener en
cuenta para el andlisis, ya que es un factor que cambia a lo largo del tiempo y no es
posible controlar la fase de conocimiento del paciente en el momento de

cumplimentar el cuestionario.

Los equipos de cuidados paliativos atienden de forma integral a los pacientes,
valoran tanto los aspectos fisicos como los emocionales, sociales y espirituales
(religiosos o no) con el fin de evitar el sufrimiento a las personas en el final de su vida,

se tiene en cuenta que no son los cuerpos los que sufren, sino las personas. Pero no
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todo el mundo muere con el apoyo de unidades de cuidados paliativos. Segun datos
aportados por la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC) y la Sociedad Espafiola
de Cuidados Paliativos (SECPAL), en el afio 2016 en Espafia unos 215.000 ciudadanos,
todos ellos con diagnéstico de enfermedades avanzadas y prondstico de vida limitado,
necesitaron de algun tipo de cuidado paliativo y casi la mitad de ellos, unos 105.000,
precisé ademas atencién por unidades especializadas. Sin embargo, en Espafia los
recursos sanitarios solo atienden a la mitad de estos enfermos, Unicamente unos
52.000 son atendidos por equipos de profesionales con formacién experta y dotacion
especifica para aliviar el sufrimiento, mejorar su calidad de vida y garantizar la
atencién continuada en esta fase de la enfermedad. Cada profesional que atiende a
personas en situacion de final de vida, sea cudl sea su especialidad, deberia incorporar
los conocimientos y las habilidades que los enfermos necesitan para ser asistidos de
forma éptima, comenzando desde la formacién pregrado (Lasmarias et al., 2013). El
objetivo principal, en la atencién paliativa, es proporcionar la maxima ayuda posible a
una persona enferma, que es portadora de una enfermedad a combatir, pero también
de unos valores individuales que se deben respetar y de unas necesidades personales a
atender. Es la persona y no sélo su situacién patoldgica objetiva, la que legitima la
ayuda que recibira y la que pone limite a la que no quiere recibir. Se debe facilitar que
el paciente exponga los valores que estime mas convenientes, incluso aquellos que
puedan estar ocultos por el miedo, la confusién o la debilidad (Simén y Barrio, 2004).
La buena practica incluye siempre estar atento a estas demandas, incluso a las que son
dificiles de formular, es preciso explorar necesidades y suscitarlas, y no solamente

atender a las que se hayan formulado espontaneamente.

El profesional que cuida a los pacientes paliativos debe asegurarse, sobre todo
en los casos mas dificiles, que la autonomia de éstos es real, que la decisién es lucida y
la demanda coherente. Si los tres requisitos se cumplen, por grave que sea la decisién
del enfermo o por incdbmoda que resulte para los profesionales, debe aceptarse, si con
ella el enfermo asume lucidamente las consecuencias que comporta. Ademas, hay que
presuponer que, en principio, toda persona con capacidad legal es libre, competente y

tiene necesidad de informacion sobre su enfermedad para decidir. (Simon et al., 2008).

Tras el analisis de los items que conforman el cuestionario, se demuestra que
la herramienta propuesta por Chochinov es valida para determinar y analizar en qué
aspectos concretos manifiestan los pacientes mayor malestar y asi evaluarlo como

medida inversa a la dignidad.
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Se comprueba que las dimensiones en las que la pérdida de dignidad es mayor,
son similares en todos los estudios analizados. Sin embargo, el porcentaje de pacientes
gue han valorado con algin grado de malestar las diferentes variables estudiadas, es
claramente superior en nuestro estudio. Recordemos que es el primero que se realiza
en Espafia con este instrumento e integramente con pacientes oncolégicos en

situacidn avanzada de enfermedad y que reciben cuidados paliativos en su domicilio.
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Aspectos que influyen en el concepto de dignidad en los pacientes

La mayoria de los pacientes de nuestro estudio relacioné la pérdida percibida
de dignidad con varios factores clasificados en las tres dimensiones que analizamos: La
dimension de la enfermedad que prioriza: la presencia de sintomas fisicamente
angustiosos, la pérdida de autonomia, la incertidumbre respecto a la enfermedad vy al
tratamiento, la preocupacion sobre el futuro y el desanimo. En la percepciéon de
pérdida de dignidad correspondiente a la dimensidn personal prevalece el “sentir que
ya no soy el que era”, el sentirse una carga para los demas, la pérdida de sentido o
propdsito de la vida y la pérdida de control sobre la propia vida por otro. Y por ultimo
los factores que se asocian a la dimensién social son el no sentirse apoyado y/o

comprendido por su entorno mas cercano.

Aunque en la presentacidn se realiza una clara diferencia entre dimensiones,
no se debe olvidar que la persona es un ser holistico y estas dimensiones deben
considerarse desde una perspectiva mds integradora, perspectiva en la que la
experiencia fisica de la enfermedad es inseparable de su influencia tanto en la

identidad personal como en la relacién con otros (es decir, en el contexto social).

Por ejemplo, se ha visto que la dependencia percibida, es un mediador
importante de un menor sentido de dignidad. Pero la dependencia no puede
entenderse aislada del impacto de la enfermedad, que es la verdadera causante de
esta dependencia, al igual que de la nueva relaciéon de cuidado que emerge en el
entorno inmediato del paciente, o de la construccién de una nueva identidad personal
determinada por la enfermedad y una nueva forma de vida marcada por la ansiedad, la

frustracion, el miedo y la incertidumbre.

En este marco nos preguntamos qué perfil de pacientes podemos
encontrarnos en la practica asistencial. Seglin los resultados no hay una respuesta
Unica; encontrariamos pacientes con la conciencia de un sentido interno o intrinseco
de la dignidad, en los que podemos presuponer que tienen y mantienen una visidn
positiva de si mismos frente a la enfermedad, “yo soy mas que mi enfermedad”. Pero
también estdn los pacientes cuyo sentido de la dignidad se basa en valores como la
autonomia, la capacidad de controlar sus circunstancias o la propia calidad de vida; en
estos se puede presuponer que su dignidad se vera facilmente afectada si no hay

control sobre la enfermedad, o incapacidad para disfrutar de la vida cotidiana o la
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posibilidad de ser una carga para los demads, en éstos ultimos pacientes tal vez

encontremos una expresion clara y contundente de desear acelerar su muerte.

Dado el valor intrinseco de la dignidad, el hecho de que el sentido de dignidad
de una persona puede ser influenciado por una serie de factores externos sugiere que
se deben tomar medidas especificas para preservarla. Segun Aujoulat et al. (2008), si el
equipo sanitario se anticipa a posibles frustraciones y ofrece recursos para empoderar
a los pacientes en aquellas areas donde puedan tomar sus propias decisiones y ser mas

auténomos, lograrian un beneficio para el paciente y familia.

En este momento es necesario hacer referencia al cuidado como piedra
fundamental de la gestidon enfermera. El cuidado es el conjunto de actividades y el uso
de recursos para lograr que la vida de cada persona esté basado en los derechos
humanos; cuidar implica: desarrollar nuestras competencias, acompafiamiento vy
sensibilidad con el dolor humano y la esperanza. El cuidado comprende aspectos
afectivos y humanistas relativos a la actitud y compromiso con los usuarios, y aspectos
instrumentales o técnicos. Tal y como define Colliere (1986) “cuidar o preocuparse de
alguien, creer en alguien, reforzar sus capacidades, permitirle recobrar la esperanza,
acompaniarle en su experiencia de salud, enfermedad estando presente, son acciones

invisibles”.

Desde el Grupo Aurora Mas?, se reconoce que el cuidado tiene tres
dimensiones, una la vigilancia clinica que tiene que ver con la parte técnica, la
realizacién de procedimientos y las necesidades fisicas, a la que podemos llamar
sequridad, otra que tiene que ver con las necesidades psicoldgicas, sociales y
espirituales de la personas, bienestar; y una tercera en la que se incluye la informacion
y el autocuidado que corresponde con la autonomia y el empoderamiento para tomar
decisiones sobre su salud (German-Bes et al., 2015). En este triangulo (grafico 20) las
tres dimensiones estdn intimamente relacionadas, de tal forma que si una persona
tiene malestar por dolor o temor o ansiedad, no tendrd confianza ni seguridad, lo que
aumentara su malestar y dificultara el control sintomatico. Ademas puede tender a

sobredimensionar su malestar y expresar sintomas de forma exagerada, o que los

2 El Grupo de Investigacion Aurora es un grupo de la Universidad de Zaragoza. La filosofia y objetivos del grupo se
encuadran dentro de las corrientes humanisticas del pensamiento enfermero. Diferentes autoras y autores han
dado cuerpo a esta corriente. Son los cuidados humanizados de la brasilefia Regina Vera Waldow, o de la
Norteamericana Watson; la Relacion de Ayuda descrita por Chalifour, o los cuidados de “promovoir la vie” de Marie
Frangoise Colliere; los Autocuidados de Dorotea Orem, la relacion interpersonal de Hildergarde Peplau y los
cuidados invisibles que se investigan en este grupo.
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sintomas sean dificilmente controlables Unicamente con farmacos. En cualquier caso,

no mejorard su autonomia ni aprendera a conocer el proceso de su enfermedad.

Grafico 20: Tridngulo de los cuidados del bienestar,

seguridad clinica y autonomia

Fuente: German Bes, C. (2015)

Analizando este modelo, podemos encontrar similitudes con el modelo
planteado por Chochinov, base de nuestro estudio. La dimensién de enfermedad del
modelo de Chochinov, estaria relacionado con la dimensidn de seguridad; los sintomas
derivados de la propia enfermedad deben ser controlados. De esta forma, el paciente
siente la seguridad de que el malestar derivado de esos sintomas es controlable. La
dimension personal del modelo de Chochinov tendria relaciéon con la dimensién de
bienestar; la atencién holistica al individuo y principalmente la atencidon a las
circunstancias de angustia existencial, garantizan el bienestar al individuo y por ultimo
la dimensidn social estaria relacionada con la dimensidn de la autonomia, en la que la

confianza con los suyos y con el equipo de salud es imprescindible para ello.

Tan importante como las intervenciones técnicas es el proceso de cuidar, en el
que se incluye la comunicacion verbal y no verbal, la minimizacion del dolor fisico, la
empatia y la aproximacién entre el cuidador y el ser cuidado, como finalidad
terapéutica (Baggio, 2006). Partiendo de la concepcion de que los cuidados
trascienden la técnica y engloban otras dimensiones, como la familia, las necesidades
picoemocionales, espirituales, las relaciones interpersonales, el afecto, la escucha, el

tacto, etc. resulta necesario visibilizar esta dimensidn del trabajo de enfermeria menos
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tangible, pero igualmente imprescindible para los pacientes y sus familiares ya que

contribuye al mantenimiento de la dignidad en los momentos del final de la vida.

Los ejes sobre los que se establecerian los cuidados invisibles enfermeros
(German-Bes et al., 2015), muy relacionados con el Modelo de la Dignidad de
Chochinov, serian los siguientes: 1) Fomento del autocuidado: Es la orientacion que
realiza el personal de Enfermeria a los pacientes y /o familias promoviendo las
necesidades basicas, asi como el manejo del proceso de enfermedad o malestar. 2)
Relacién de confianza/seguridad: Es el vinculo del enfermero con el paciente para
lograr una relacidn de confianza, empatia y de esta manera una sensacidon de
seguridad y tranquilidad en el paciente. 3) Apoyo emocional: Son acciones de atencion,
empatia, afecto, apoyo y ayuda hacia el paciente y/o familia para procurar el bienestar
animico de la persona. 4) El tacto y la escucha: Son conductas verbal y no verbal que
acompafian a la comunicacion. 5) El confort: Intervenciones realizadas hacia o con la
persona y el entorno. Para proporcionar bienestar fisico. 6) Etica y respeto: Son las
dirigidas a proporcionar intimidad, tanto fisica como de informacidn, la sinceridad, la
inclusion de la familia como receptores de informacién, ensefianza y cuidados. 7)
Presencia cuidadora: Actitud y acciones realizadas por el colectivo de Enfermeria para
demostrar el acompafiamiento y disponibilidad para con el paciente y/o familia. 8)
Imagen de la enfermeria dentro del equipo: Se refiere a la percepcidn que los
pacientes y familiares tienen del personal de Enfermeria que les ha atendido en cuanto

a liderazgo y capacidad para desarrollar sus funciones.

Tras el andlisis de los resultados podemos afirmar que se cumple la hipdtesis
general que se planted al inicio: las personas de nuestro estudio tienen un sentido de
la dignidad similar a los estudios realizados en otros ambitos socioculturales. Sin
embargo, en nuestro estudio se destaca el grado de malestar tan sobresaliente que
muestran los pacientes, posiblemente debido a que a diferencia de los otros trabajos,
éste se ha realizado con pacientes oncoldgicos avanzados, con prondstico de vida muy
corta y atendidos en su domicilio. También es destacable el mayor grado de malestar
manifestado por los hombres en todos los aspectos analizados, frente a grados

inferiores de malestar manifestados por las mujeres

Se ha evidenciado que un mayor deterioro clinico se relaciona con un aumento
de las preocupaciones por la propia enfermedad pudiendo transformarse en angustia
existencial por la continuidad de uno mismo. También se ha evidenciado que a medida

gue aumenta el deterioro fisico y la dependencia cambian los limites de la privacidad,
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aumenta la percepciéon de ser una carga para los demas y puede afectar a la
percepcién de la calidad del cuidado recibido. Todo ello hace que aumenten las
preocupaciones del paciente, se plantean ¢qué sera de sus allegados cuando el ya no

esté?

Todo ello contribuye a que el paciente sea mas consciente de su
vulnerabilidad, de que la enfermedad provoca un cambio en él mismo, en su roles y en
la percepcion y control de su vida y también, de que el final estd proximo. Plantearse
que la probabilidad de morir es real y cercana, genera necesidades no presentes en los
pacientes hasta ese momento: necesidad de dejar un legado, de resolver asuntos
pendientes, de encontrar un sentido y es entonces, cuando el paciente puede

presentar gran sufrimiento emocional.

Los profesionales de la salud deben tener siempre en cuenta la dignidad
intrinseca o interna de las personas que cuidan y reconocer el valor que la dignidad
intrinseca o interna de las personas tiene para los pacientes. Esta toma de conciencia
es también importante para los cuidadores, familiares e incluso la sociedad en su
conjunto, ya que en diferentes niveles cada uno tiene capacidad para influir en la
percepcién de si un paciente se sienta digno o no. Esta manera de ver al otro puede
favorecer el bienestar y la percepcion positiva no solo del paciente, sino también de

los miembros de la familia y de los profesionales que participan en su cuidado.

A continuacidon analizamos con detalle cada una de las dimensiones
susceptibles de intervenir en el Malestar/Dignidad de los pacientes oncoldgicos en la

fase final de la vida: Enfermedad-Dignidad personal- Dignidad social.
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Identificacion de las preocupaciones relacionadas con la enfermedad, DIMENSION

que ayuden a comprender la vivencia desde la perspectiva del paciente ENFERMEDAD

w

presencia de sintomas fisicos y psicologicos de angustia referidos a la propia

Recordemos que en la dimension de ENFERMEDAD se incluye la

enfermedad, el desanimo, la preocupacién sobre el futuro, la incertidumbre respecto a
la propia enfermedad y al tratamiento, la presencia de ansiedad y el no ser capaz de
pensar con claridad por la evolucion de la enfermedad en ese momento y por algunos
efectos secundarios de los farmacos prescritos para el control de sintomas. Ademas,
en esta categoria se incluye la dependencia que es resultante del desarrollo evolutivo
de la enfermedad y como consecuencia de ello el paciente siente que no es capaz de
llevar a cabo por si mismo las actividades basicas de la vida diaria, atender por si
mismo sus necesidades corporales, todo ello hace que pierda intimidad y que no

pueda ser capaz de continuar con su rutina diaria.

Esta dimensidn estaria relacionada con la dimensién de seguridad descrita en
el triangulo de los cuidados de German Bes et al. (2015). La seguridad se relaciona con
el control sintomatico mediante técnicas y procedimientos, sin olvidar que los
cuidados invisibles enfermeros proporcionan confort, presencia cuidadora y una

relacion de confianza y seguridad con el paciente.

Nuestro estudio evidencia que la presencia de sintomas fisicos y psicoldgicos
angustiantes es lo que condiciona mayor prevalencia de malestar emocional. Mas de la
mitad de la muestra identifica su grado de malestar emocional con cuatro aspectos
fundamentales: experimentar sintomas fisicamente angustiosos, sentir incertidumbre
respecto a la enfermedad o tratamiento, preocupacién sobre el futuro y el desanimo.
Los estudios de Chochinov, Ripamonti, Rulldn y Sautier (anexos 5 y 6) otorgan a esta
categoria mayor malestar emocional y se constata, que los cuatro estudios coinciden
con el nuestro, en que la preocupacién sobre el futuro, la incertidumbre vy
experimentar sintomas fisicamente angustiosos son los aspectos en los que se
evidencia mayor malestar emocional. Aunque en nuestra muestra el porcentaje que

experimenta malestar es claramente superior al resto de los estudios.

El enfermo oncoldgico, principalmente en la etapa de la enfermedad en el que
se centra el estudio, necesita que el equipo sanitario que lo atiende tenga una
formacion experta en cuidados paliativos y que la formacién basica se inicie desde los

estudios pregrado. Esto se recomienda desde el Grupo de Competencias de
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Enfermeria de la SECPAL (2013) y es una reivindicacién continua en DIMENSION
numerosos trabajos (Lasmarias et al., 2013) (Vallés y Garcia, 2013). ENFERMEDAD

w

ser el centro de la vida del paciente e incapacitar todo el proceso de afrontamiento de

Cualquier elemento no controlado de la enfermedad, puede llegar a

su situacion, mientras que un buen control sintomatico produce un aumento del
bienestar. Si los cuidadores profesionales se muestran sensibles y sinceros, si se
atiende a los pequefios detalles, si se integran los cuidados invisibles en la relacidn con
el paciente y se le da, por ejemplo, una explicacion previa de los procedimientos que
se van a llevar a cabo, se reduce la incertidumbre que le puede generar la propia
enfermedad y los tratamientos que requieren (Claro Arévalo et al.,, 2017). Una
atencién paliativa precoz y experta, proporciona un control sintomatico adecuado vy
garantiza la calidad de vida de los pacientes, afirmacién corroborada en numerosas

investigaciones (Ojeda Martin et al., 2009; Pefiacorba Puente et al., 2004)

Tras el analisis de nuestros resultados y al compararlos con los cuatro estudios
mencionados, se evidencia que la enfermedad y la mala evolucion de ésta, sobre todo
tras largos y multiples tratamientos que no han dado los resultados esperados,
provoca una convulsidn interna en el binomio paciente-familia. Observamos el gran
desanimo que produce la sensacion de amenaza e indefension ante algo que no puede
ser controlado, mas aun si los sintomas se vuelven persistentes y el enfermo presiente
que esta situacidon supera sus propios recursos de afrontamiento, la persona se va

haciendo consciente de la amenaza de su futuro cercano y de que la posibilidad de

morir es cada vez mds real (Gonzalez Otero y Stablé, 2014; Benito Oliver et al., 2011).

A la vista de los resultados, se observa que cuando el paciente comienza a
tener dificultades para comunicarse y para pensar con claridad, como consecuencia
puede presentar ansiedad, depresién y tendencia a la introversién. Las causas pueden
estar relacionadas con la propia enfermedad o por los efectos secundarios de
medicaciones indicadas para el control sintomdtico. Y las consecuencias pueden
dificultar la solicitud de la ayuda que requiere para afrontar las situaciones en su

correcta perspectiva. (Gonzalez Otero y Stablé, 2014; Benito Oliver et al., 2011).

Segun Charmaz (1983, 1995) y Kleinman (1988), la enfermedad vy el
tratamiento producen transformaciones fisicas en el paciente (pérdida de peso,
cambios corporales), que dificultan el reconocimiento del cuerpo como propio. Los

individuos se conocen y reconocen asi mismos y son conocidos por su corporalidad,
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por tanto, la experiencia de la enfermedad puede implicar una separacion DIMENSION

entre el sentido que tiene un individuo de si mismo como persona y el cuerpo ENFERMEDAD

irreconocible. v

Por tanto, se recomienda que el control sintomdtico abarque tanto los
sintomas fisicos, como las necesidades psicoldgicas. Estas no saldran a la luz si no se
pregunta especificamente por ellas, si no se controlan los sintomas molestos vy si el
paciente no encuentra un ambiente apropiado para exponerlas. En un estudio
publicado por Centeno y Vega (1994) sobre pacientes en situacién terminal, un 16 %
de los enfermos afirmaba no hablar nada sobre el tema con el médico que le atendia y
el 34 % de los pacientes afirmaba hablar poco o nada con la familia sobre su

enfermedad y sus consecuencias.

En nuestro estudio, el desdnimo y la ansiedad estaban presentes en mds de la
mitad de los sujetos, resultado muy superior al de los otros cuatro trabajos analizados.
Precisamente, en estudios de pacientes en unidades de paliativos que evaltan el
bienestar emocional (Van't Spijker et al.,, 1997 y Houmann et al., 2013), se constata
que la presencia de sintomas depresivos y ansiosos, son los predictores mas

empleados para identificar la calidad de vida del paciente.

Segln la propuesta de Chochinov et al. (2008, 2011, 2012), avalada por sus

estudios, el andlisis de estas variables indica si el paciente siente que su dignidad estd
preservada o no, sin olvidar otros factores influyentes, que también, afectan al trabajo
de la dignidad como son el conocimiento del diagndstico y/o prondstico, la edad, sexo,

etc.

Por tanto y a la vista de los resultados, podriamos decir que el bienestar
emocional y la calidad de vida de los sujetos de nuestra muestra estan notablemente

mermados.

La dependencia consecuencia de la evolucién de la propia enfermedad y
generadora de un gran malestar emocional, es un aspecto coincidente en todos los
estudios. En nuestro estudio se evidencia que el porcentaje de malestar emocional que
corresponde a la dependencia es superior a otros trabajos (un 56,9%), quizas por el
perfil de pacientes; recordemos que se trata de pacientes oncoldgicos en situacion

terminal atendidos en el domicilio (Anexo 5)

Los aspectos que generan una percepcidon de mayor malestar son: no ser capaz

de llevar a cabo actividades basicas de la vida diaria, no ser capaz de seguir con la
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rutina diaria y la pérdida de intimidad como consecuencia de la enfermedad y DIMENSION

cuidados. Estos tres aspectos son coincidentes en todos los estudios, aunque el ENFERMEDAD

porcentaje de nuestra muestra es claramente superior. v

La higiene bdsica, el bafio o vestirse en general no son féciles de realizar por
estos pacientes sin la ayuda de otros, ademas la dependencia se incrementa con el
progreso de la enfermedad, que junto con la percepcién de pérdida de quien se es y de
los roles desempefiados, hacen que sea dificil de sobrellevar. Tiende a generar
frustracidon y depresion, e incluso, puede conducir a una desmoralizacion mayor a
través de la pérdida de la dignidad y autorrespeto tal como plantea Rodriguez-Prat et

al., (2016).

Se recomienda que, aunque los familiares y amigos observen que los pacientes
emplean mucho mas tiempo en su autocuidado, siendo algo que ellos harian mas
rapidamente, deben estimularles a continuar haciéndolo porque mejora su
autoestima, produce satisfaccién y ayuda a mantener un grado de autonomia e
independencia, aunque sea pequefio. Cuanto mas utiles y activos en su propio

autocuidado puedan sentirse los enfermos, menor malestar perciben.

Se debe plantear la adaptacién a una nueva forma de vida donde la debilidad y
la fragilidad del enfermo no sean un obstaculo para la preservacion de su dignidad.
Visualizar las capacidades y no la dependencia es un objetivo en la atencién del

enfermo que permite potenciar el autocuidado y no priorizar las funciones perdidas.

Es recomendable dar mensajes congruentes de comprension y ayuda. Permitir
expresar libremente sus emociones, empatizar con ellas y proporcionar al enfermo, en

todo momento, tanta informacion y control sobre su enfermedad como sean posibles.

(Gonzalez Otero y Stablé, 2014)

Por dltimo, en cuanto a la dimensidn relacionada con la enfermedad, segun
nuestros resultados, la verglienza puede sentirse como resultado de la pérdida de
privacidad, inherente a la necesidad de ayuda para desarrollar las actividades
cotidianas, o debido a la falta de control sobre uno mismo. Y precisamente es el
entorno social del individuo, el que debe tener en cuenta esa percepciéon de la
dignidad, ya que la visién de si mismo no puede separarse de cdmo siente la persona

gue es visto o tratado por otros. (Franklin L et al., 2006).
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Cuestiones afectan a la preservacion de la dignidad desde el punto de DIMENSION

vista de la persona. DIGNIDAD

PERSONAL
En esta dimension de la DIGNIDAD PERSONAL se incluyen los aspectos N y

gue pueden generar angustia existencial: El reconocimiento de si mismo, el

sentir que ya no es el que un dia fue, el sentirse una carga para los demas, perder el
sentido o propésito de la vida, no poder ejercer control sobre la misma, sentirse
incapaz de afrontar los cambios que la enfermedad demanda o aceptar las cosas como
son, afectan negativamente a la percepcion de dignidad al final de la vida. Percibir que
la enfermedad ha conseguido modificar la forma en que los demas le ven, no con el
gue rol que desempefiaba (amigo, hijo, compafiero), sino como enfermo o no sentirse

estimado y valorado, son también aspectos que pueden generar angustia existencial.

En esta categoria también se incluyen aspectos sobre la paz mental, como son
el tener asuntos pendientes, el sentido espiritual (religioso o no) y el sentimiento sobre
si ha hecho alguna aportacidn significativa o duradera en su vida, es decir, considera la

importancia del legado.

Esta dimensidn estaria relacionada con la de bienestar segin el modelo de
German Bes et al. (2015) Los cuidados que generan bienestar en el paciente se asocian
a aquellos que atienden la satisfaccion de las necesidades psicoldgicas, sociales y
espirituales y para ello se requiere de la presencia enfermera y de las intervenciones

gue denominamos “cuidados invisibles”.

Para aquellas circunstancias que pueden generar angustia existencial, se
establece en nuestro estudio una prevalencia de malestar emocional muy superior a
estudios similares, llegando al 51.4%, en el estudio de Chochinov se establecié en un

23 % y en el de Ripamonti en un 27,1% (Anexo 5).

Sentir que ya no se es el que era o sentirse una carga para los demas y que
esta sensacion no va a mejorar, puesto que la pérdida de autonomia y el grado de
dependencia van a ir aumentado progresivamente, son los matices valorados como
generadores de mayor grado de malestar emocional y estos resultados coinciden en

todos los estudios, incluidos los de Rullan y Sautier (Anexo 6).

En el estudio de Chochinov se hace especial hincapié en cémo la calidad de las
interacciones con otros influye en el sentido de dignidad de una persona. El temor de
hacer sufrir a otros y considerar "ser una carga para los demdas" también ha sido

destacado por otros autores. (Coyle y Sculco, 2004)
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Este sentimiento, a veces se ve reforzado por el temor de que sus seres DIMENSION
gueridos les vean vulnerables, dependientes o incapaces. Estas ideas también DIGNIDAD
PERSONAL

estarian relacionadas con la mencionada «pérdida de si mismo». Curiosamente,
en la situacién de final de la vida, podemos transformar esta situaciéon de 4
dependencia y vulnerabilidad, como una oportunidad para fortalecer el sentido de

"conexion y pertenencia" con respecto a amigos cercanos. (Enes, 2003)

En un estudio publicado por Brown et al. en el 2011, los profesionales de la
salud declararon que cuando un paciente o sus familiares percibian un sentimiento de
carga, era el momento de implementar estrategias que aumentaran la independencia
del paciente y proporcionar el cuidado y recursos necesarios para que ellos/ellas se

sintieran bien tratados.

Otras circunstancias generadoras de angustia existencial y que se evidencian
en nuestro estudio, con un porcentaje superior al 50% de la muestra, son el no
encontrar sentido o propdsito a la vida y el percibir “no tener control sobre la propia
vida”. Esta ultima circunstancia también era valorada por un porcentaje superior al
25% en los cuatro estudios analizados (Anexos 5 y 6). Estos resultados, permiten
afirmar que la angustia existencial como generadora de sufrimiento se considera una
dimension fundamental de la condicion humana y un acompafante frecuente de la

fase final de la vida (Barbero et al., 2007).

Para Chapman y Gravin (1999), el sufrimiento es un estado afectivo, cognitivo
y negativo muy complejo. Se caracteriza por varias sensaciones: la sensacion que
experimenta la persona de encontrarse amenazada en su integridad, por el
sentimiento de impotencia para hacer frente a esta amenaza y por el agotamiento de
los recursos personales y sociales que le permitirian afrontarlo. Para estos autores, el
elemento clave del sufrimiento lo constituye la indefensién percibida, definiendo este
fendmeno como “la percepcion del individuo de la quiebra total de sus recursos fisicos,
psicoldgicos y sociales que contribuyen a una falta de reconocimiento de él mismo”.
Precisamente esos factores a los que estos autores hacen referencia son, como se ha
indicado anteriormente, los que los pacientes de nuestro estudio valoran como
realmente generadores de malestar. Destaca el porcentaje notablemente superior,
mostrado por los pacientes de nuestro estudio frente al resto de los resultados

publicados previamente, al valorar la percepcidn de no reconocerse uno mismo.
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Bayés (2001) considera que una persona sufre cuando experimenta o DIMENSION
teme que le acontezca un dafio fisico o psicosocial que valora como una DIGNIDAD
PERSONAL

amenaza importante para su existencia o integridad psicosocial y/u organica vy,
al mismo tiempo, cree que carece de recursos para hacer frente con éxito a W
esta amenaza. La circunstancia de sentir que se ha perdido el control sobre la propia
vida, esta presente en mas de la mitad de la muestra analizada en nuestro estudio,

como un factor importante en la pérdida de dignidad.

Shaver (2002) propone un paradigma simple, en el cual, la esencia del
sufrimiento puede ser dividida en tres categorias generales: no reconocimiento de si
mismo, aislamiento ante la falta de control y pérdida de sentido o significado. En
nuestro estudio, al igual que los otros cuatro trabajos analizados, estas circunstancias
estaban presentes. Pero posiblemente debido al perfil concreto de nuestra muestra,

los valores eran claramente superiores.

La intervencién terapéutica, en la situacion de no reconocimiento de si mismo,
gue autores como Shaver (2002) y Bayés (2001) recomiendan es: escucha reflexiva,
validacidn, presencia silenciosa, ayuda para crear un espacio de cuidado seguro y el
afecto incondicional. Para evitar la percepcion de aislamiento ante la falta de control
se recomienda: una comunicacidn de ayuda, compartir historias, hacer énfasis en vivir
el presente; y por ultimo, para prevenir la pérdida del significado es recomendable:
hacer una revisidon de la vida, la reorientacion del sentido de control e invitar al
enfermo a que participe en lo que él desee. Muchas de estas recomendaciones se

incluyen en el concepto de cuidados invisibles enfermeros.

Para abordar correctamente la angustia existencial y disminuir el sufrimiento
gue puede derivarse de ella, es importante identificar y monitorizar de forma continua
aquellos sintomas, estados o situaciones cambiantes que son valorados por el paciente
como una amenaza importante. Se debe establecer el grado de priorizacidon
amenazadora desde el punto de vista del individuo (Benito Oliver et al., 2011). Tratar
de eliminar, compensar o atenuar dichas situaciones es prioritario, y si no es posible,
serd necesario suavizar la amenaza sentida por cada paciente, incrementando sus
recursos y percepcion de control sobre la situacidn, con el fin de disminuir o prevenir
su sensacion de indefensiéon. Por ejemplo, proporcionar, una informacion, que sea a la
vez veraz, clara y tranquilizadora. Respetar el ritmo de asimilacién de la informacion
por parte del pacientes y utilizar para ello los protocolos recomendados sobre cémo

dar males noticias (Herrera et al., 2014), son las intervenciones cuidadoras mas
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recomendables. Los profesionales deben, eliminar o paliar el sufrimiento. DIMENSION
Deben potenciar los propios recursos del paciente, empoderando a este para DIGNIDAD
PERSONAL

lograr de forma progresiva un sentimiento de serenidad que le permita vivir el
momento presente de la manera mas completa. (Benito Oliver et al., 2011; W
Gonzalez Otero y Stablé, 2014). Estariamos hablando del triangulo de los cuidados, en
la dimensién de autonomia (German Bes et al., 2015); empoderar al paciente y

potenciar sus recursos para lograr un éptimo bienestar.

La pérdida de sentido o propdsito de la vida, es una circunstancia generadora
de pérdida de dignidad en mas de la mitad de nuestra muestra, Benito Oliver et al.
(2011) y Gonzalez Otero y Stablé (2014), destacan que la situacion de los enfermos al
final de la vida, tiende a ser mas soportable si estos poseen un motivo por el que vivir
para no entrar en desesperanza y depresién, la esperanza es un hecho a resaltar en la
enfermedad, pero la esperanza no debe centrarse en la curacién, ya que eso seria
negar lo evidente e inevitable. Por ello, se recomienda que la esperanza se centre en
ayudarles a desarrollar metas realizables y cambiables seglin requiera la evolucion de
la enfermedad. La pérdida de la ilusion por vivir es el sintoma mas claro de
desvitalizacion e indica que el motor de la vida del enfermo estd fallando en lo mas

esencial.

El ser humano se mueve por ilusiones, las del recuerdo, ilusiones en la espera,
ilusién por vivir en la sensacidon de que hay todavia cierto margen para la accién,
ilusién por hacer algo importante, etc. En un estudio cualitativo publicado en 2005 en
la revista Cancer por Clayton et al., se identificaron tres temas que ayudan a los
pacientes en el final de la vida a mantener la esperanza y son estrategias faciles de
integrar en el plan de cuidados. Primero hacer hincapié en lo que se puede hacer: el
control de los sintomas fisicos, el apoyo emocional, la atencion a la familia y el apoyo
practico; segundo, explorar metas realistas y tercero, analizar dia a dia la vida.
Igualmente se identificaron dos temas adicionales para fomentar la esperanza: buscar
el equilibrio entre decir la verdad y alimentar la esperanza, y profundizar sobre el
espectro de esperanza. Todos estos aspectos fueron planteados por los pacientes,

cuidadores y profesionales de la salud que participaron en nuestro estudio.

Otra cuestidn, que consideramos importante, es cdmo el paciente siente que
debido a la enfermedad y a su evolucidn, ha cambiado la forma en que los demas lo
ven. La percepcidn de ser tratado como un enfermo y no como sujeto activo con

autonomia en sus decisiones, es generador de malestar, en nuestro estudio asi lo
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afirma en torno al 40% de la muestra. El paciente necesita que se le acepte DIMENSION
tal como es: la toma de sus decisiones, y su estado de 4nimo cambiante DIGNIDAD
PERSONAL

condicionado por las circunstancias de la enfermedad.

h—’

personales es muy relevante, porque puede hacer que otros las conozcan y respeten,

La posibilidad que tiene el paciente de expresar las preferencias

condicidn esencial para el mantenimiento de su autoestima personal, mas aun cuando
se ve amenazado por una enfermedad potencialmente mortal. Un buen cuidado
paliativo debe permitir que las personas afectadas puedan elegir sobre diversas
cuestiones, tales como, donde y cdmo desean pasar sus ultimos dias, si continuar o no
con el tratamiento activo bajo ciertas limitaciones o paliativo, escoger ser atendidos en
casa con o sin un programa de apoyo o elegir un hospital. Por ello, es importante que
conozcan, siempre que lo deseen, la extensidon de su enfermedad y posible prondstico.
Cada persona es un mundo y no hay una Unica forma de manejar los problemas que
afectan al paciente moribundo y a su familia. Si hay acuerdo, en todos los estudios, es
en la necesidad de hacer participe al paciente en el proceso de toma de decisiones
sobre el tratamiento y las posibles situaciones familiares que se generen, aunque sean
aspectos sin aparente importancia. La experiencia nos demuestra que no tener en
cuenta estas decisiones del paciente, les produce la sensacidn de estar muertos en
vida y es causa frecuente de enfados y de ansiedad, muy relacionada con la percepcion

de pérdida de control sobre su propia vida. (Gonzalez Otero y Stablé, 2014).

Sobre como la paz mental, que mide las inquietudes o necesidades espirituales
y el sentimiento de tener asuntos pendientes, puede derivar en sufrimiento espiritual,
nuestro estudio evidencia que tan sélo un pequeiio porcentaje (16,8%) de la muestra
manifiesta malestar emocional en estos aspectos, similar a los porcentajes descritos en
los estudios de Chochinov, Ripamonti, Rullan y Sautier (Anexos 5 y 6). Sin embargo, se
debe tener en cuenta que la presencia de malestar relacionada con estos aspectos tan
trascendentes, contribuye en buena parte al malestar que acompana a la sensacién de
amenaza de integridad, que vive el enfermo cuando persisten y se agrava la intensidad
de los sintomas. Detectar el malestar generado por estos aspectos es esencial, para
ofrecer una ayuda que complemente las intervenciones farmacoldgicas o psicoldgicas

para el alivio de sintomas.

Se ha observado que la paz espiritual eleva el umbral del dolor (Astudillo y
Mendinueta, 2005) e influye en la reduccion del consumo de analgésicos vy

tranquilizantes y que, cuando el sufrimiento espiritual cede, la muerte tiende a
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_ ) , 3 ) DIMENSION
producirse de forma mds apacible. Desde hace unos afios, se estd

' . o N ' DIGNIDAD

demostrando la importancia del acompafiamiento espiritual en cuidados PERSONAL

paliativos, Benito et al. (2016) plantean que el marco de atencidn sanitaria ] )

debe incluir la consideracion de diferentes elementos: la persona del

enfermo ya que es centro de la atencién de los cuidados paliativos, el proceso que
precede a la muerte y debe ser afrontado, qué es el morir, y cémo el progresivo y
caracteristico deterioro de las funciones vitales se acompaia frecuentemente de
sufrimiento. Proponen que la comprension y la intervencidn terapéutica, atendiendo
estos cuatro elementos (la persona, la muerte, el morir y el sufrimiento), son cruciales

para afrontar de manera efectiva los cuidados en esta etapa.

Se evidencia, tanto en nuestro estudio como en el resto de los analizados, que
el sentir que se tienen asuntos pendientes es la principal causa de malestar de los
elementos analizados en la categoria de paz mental. Para muchos pacientes la
conversacién sobre los asuntos pendientes, medida a través de la percepcién de la
necesidad y posibilidad de obtener perddn, de perdonarse asi mismo (Tamayo 2001),
de dejar un legado y una aportacion duradera a los suyos, puede contribuir a afrontar
el momento del final de la vida de una manera apacible y serena, estar en armonia con

lo trascendental, expresado o no bajo la forma religiosa.

En los cuidados paliativos es elemental el respeto a las creencias de los
pacientes, sean las que sean. Aunque tradicionalmente para la cultura cristiana, la
persona encargada de atender las necesidades espirituales del enfermero terminal ha
sido el sacerdote, en una sociedad cada vez mas laica, también se deben cuidar estas
necesidades, el enfermo decidird quién o quienes le pueden ayudar. En muchas
ocasiones, la persona de referencia es un integrante del equipo sanitario con el que el
paciente se siente mas cercano. Un profesional, con formacidn experta en cuidados
paliativos y bien entrenado, puede y debe establecer con el enfermo una relacién que
le permita reconocer la normalidad de los sentimientos, si experimentan abandono,
culpabilidad por ofensas reales o imaginarias, miedo a la muerte y a una vida posterior,
etc. Su apoyo pasara por la escucha activa, empatia, aceptacién; cuidados invisibles
por excelencia y por la participacion del paciente en las decisiones, el trabajo con su
familia y la intervencién de otros miembros del equipo. El cuidado holistico de los
pacientes al final de la vida requiere una actitud de alerta y positiva hacia la

espiritualidad como una parte mas de la vida. (Barbero et al., 2007)
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Ademas de la necesidad de pedir y obtener perddn, (Bayés, 2001) DIMENSION
hay una necesidad importante en este momento de la enfermedad y es la DIGNIDAD
necesidad de despedirse y hacer las paces con aquellos que tuvo PERSONAL
diferencias. Estos hechos, que llevan un tiempo, se recomienda tratarlos W
con anticipacién e implicar a la familia en la posibilidad de ayudarle a hacer realidad
este deseo de reconciliacion, dado que el paciente en esta etapa puede sufrir un

deterioro brusco de su conciencia que lo impida mas tarde.
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Cuestiones que afectan a la preservacion de la dignidad desde el punto DIMENSION
de vista social DIGNIDAD

SOCIAL
En la dimension de la DIGNIDAD SOCIAL, segun el cuestionario

propuesto por Chochinov, se encuentra el apoyo social y los aspectos que
valora: sentirse apoyado, respetado y comprendido por los demas y la familia, sentirse
apoyado por el equipo de profesionales que le atiende (en sus decisiones y en la

evolucion de su enfermedad).

Los factores que pueden generar pérdida de la dignidad social, segin nuestro
estudio, con una prevalencia de malestar superior al 20% y superior al resto de los
estudios, son el no sentir apoyo por la familia y amigos y no ser tratado con respeto o
comprensidon por los demds. Esta dimension se relacionaria con la dimensién de
autonomia en el modelo de German Bes et al. (2015), en la que se incluye el
autocuidado, el empoderamiento del paciente y la informacidn que se facilitaria a

través de la relacién con los otros.

Esta categoria es en la que se presenta una diferencia importante entre los
estudios europeos y el canadiense. En el estudio canadiense de Chochinov tan sdélo un
2,1% de la muestra valoraron esta categoria como generadora de malestar y en el
resto de los estudios, incluido el nuestro, los porcentajes estaban en torno al 20%

(Anexos 5y 6).

A la vista de estas diferencias, seria interesante proponer nuevos estudios con
pacientes con el mismo perfil que en nuestro estudio, que ayuden a verificar si la
diferencia de los resultados esta relacionada por los distintos contextos culturales en
los que los pacientes se han socializado o son otros factores, los que intervienen en
esta percepcién, como pueden ser los distintos recursos de atencién que disponen los
pacientes. En un estudio publicado por Duffy et al. en 2006, se analizaban las
diferencias socioculturales en la atencién al final de la vida. El estudio se realiz6 en
Estados Unidos y la muestra estuvo formada por sujetos de diferentes culturas que
conviven en este pais y se evidencié que el papel de la familia en el final de la vida es
diferente en las distintas culturas, en algunas culturas el arraigo a la familia es mayory

en otras el cuidado al final de la vida se delega en instituciones sanitarias.

En otro estudio también realizado en Estados Unidos por Lipson (2000), pone
de manifiesto que en inglés hay dos palabras para referirse a la enfermedad: "iliness" y

"disease". lliness es la experiencia cultural, interpersonal y personal de la enfermedad.
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Son los problemas que la persona o familia perciben cuando se esta enfermo o DIMENSION
incapacitado. El vivir con la enfermedad "illness" es mucho mas importante DIGNIDAD
para la mayoria de los pacientes que el proceso patoldgico. En contraste, SOCIAL
"disease" es la enfermedad que preocupa a los médicos, la que tiene que ver

con el mal funcionamiento de un sistema fisioldgico, su diagnéstico y tratamiento. Sin
embargo, el modelo biomédico es igualmente un producto de su historia, en la
practica diaria se puede observar que los proveedores de salud se centran sobre las
"disease", mientras que los pacientes lo hacen sobre su "illness. Por ello, se puede

presuponer, que el entorno sociocultural es determinante en la percepcién de la

enfermedad y de todo lo que rodea al final de la vida.

El apoyo social contribuye a fortalecer las relaciones con los seres queridos
(familia amigos) y también con el equipo sanitario que se encarga de su atencion y
cuidados. Ese apoyo actia como un sustentador de la salud y amortiguador del estrés,
que facilita un mejor enfoque de la situacion y las reacciones de adaptacién ante la
enfermedad (Astudillo y Mendinueta, 2001). El apoyo social estd normalmente
proporcionado por la red social mas cercana, su familia y amigos (es mejor cuanto mas
grande sea y cuanto mayor sea el nimero de contactos entre sus miembros). El no
sentir ese apoyo y no contar con la compresion de la familia y amigos, fue valorado

como generador de malestar en torno al 23% en nuestro estudio.

La familia es la principal fuente de fortaleza para el enfermo, por lo que es
importante que el paciente se sienta apoyado por ella, ofrecerle diversos apoyos para

gue pueda mantener al paciente en casa, si es su deseo, y evitar el desarraigo que le

produce su traslado al hospital (Gonzalez Otero y Stablé 2014). Mas que consejos,
agradecen apoyos practicos de todo el equipo y, de la red de bienestar social, en
particular, cuando los cuidadores son ancianos o las familias son de pocos miembros y
tienen dificultades econdmicas. Las familias requieren conocer los recursos existentes

para atender al enfermo y como ayudarse a si mismas. (Benito Oliver et al., 2011).

El equipo sanitario, actia de soporte de cada unidad familiar, para cubrir los
defectos y las carencias de los individuos, que no pueden ser cubiertas por los
mecanismos de autoproteccidn y de autocuidado (Astudillo y Mendinueta, 2001). Un
buen apoyo del equipo sanitario genera percepcion de seguridad en que los cuidados
recibidos y las decisiones tomadas son las correctas. Del mismo modo, transmite al
enfermo que es estimado, valorado y tomado en cuenta y que pertenece a una red de

comunicaciéon y obligaciones mutuas. En nuestro estudio, la sensacién de no sentirse

147



apoyado por los profesionales sanitarios, era valorado como generador de DIMENSION
malestar por un pequeiio porcentaje de pacientes. Posiblemente debido a que DIGNIDAD
los profesionales sanitarios que atendian a estos pacientes, eran profesionales SOCIAL

con formacidn experta y gran experiencia en cuidados paliativos.

En el Canadian Needs Studies (Vachon, 2005) se preguntd a pacientes sobre
cuales fueron los tres principales problemas a los que se habian enfrentado desde su
diagndstico, ocupando la dificultad para aceptar la enfermedad el primer o segundo
lugar. Al cabo de un tiempo, se le volvid a preguntar a los mismos pacientes y dos
tercios indicaron que lo habian resuelto tras haber confiado en si mismos, sus
familiares, médicos y allegados. Compartir las preocupaciones sobre el problema de
forma practica, por ejemplo, haciendo planes para sus familias en caso de la muerte,
elaborar un testamento o aceptar el tratamiento prescrito, también les ayudd. El
mayor problema manifestado es como superar las diferentes etapas de la enfermedad,
afrontar los sintomas fisicos y los pensamientos de empeoramiento de la enfermedad.
Si no se piensa en las necesidades psicosociales del paciente y de su familia, estas no

se detectan ni se tratan.

El temor del equipo a hablar con el paciente y familia sobre el mal pronéstico
de la enfermedad y de la muerte préxima, debido en ocasiones a la falta de
conocimientos de como realizarlo, son desencadenantes de malestar que dificulta la
calidad de la asistencia y la consecucién de objetivos positivos. Por ello, cada
profesional que atiende a personas en situaciéon de final de vida, sea cual sea su
especialidad, deberia incorporar los conocimientos y las habilidades que se necesitan
para asistir a los enfermos de forma dptima, empezando este aprendizaje en la

formacion pregrado. (Lasmarias et al., 2013)

La terminalidad afecta al enfermo, a su familia, al equipo de atencién y a la
sociedad en general y es un campo propicio para la solidaridad. Consideramos, y asi se
pone de manifiesto distintos documentos, como el elaborado por el Grupo de
Competencias Enfermeras en Cuidados Paliativos de SECPAL (2013), que los cuidados
paliativos pueden fracasar por no contar con una formacidon experta de los
profesionales que trabajan en los equipos de cuidados paliativos, que posibilite
reconocer adecuadamente las necesidades del enfermo y de su familia, por no
reconocer el apoyo psicosocial como parte del tratamiento, por la falta de continuidad

en el mismo y por la carencia de equipos de trabajo adecuadamente formados.
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7.- CONCLUSIONES

1. El término dignidad se emplea habitualmente en el dmbito sanitario desde
diferentes perspectivas, pudiendo llevar a conclusiones confusas. La dignidad tiene
dos acepciones distintas pero interrelacionadas: la dignidad humana y la dignidad
social. La dignidad humana es aquella inherente al ser humano, todo ser humano
es digno por el mero hecho de serlo, sin importar el sexo, edad, capacidad fisica o
cognitiva. Por otro lado, la dignidad social es una dignidad contextual, aquella que
percibe uno mismo en funcidon de cdmo se ve en los ojos de los demas, la que da

valor al individuo segun sus acciones.

2. El Inventario de la Dignidad del Paciente (IDP), herramienta propuesta por
Chochinov, es valido para determinar y analizar los factores que influyen en el
malestar, como medida inversa de la dignidad, en pacientes oncolégicos en

situacion terminal y atendidos en su domicilio.

3. Las dimensiones para las que en nuestro estudio, se evidencié mayor pérdida de
dignidad fueron: la dimensidn de la enfermedad, dimension personal y dimension
social y éstas resultaron similares en todos los estudios analizados y realizados en

diferentes ambitos socioculturales.

4. El grado de malestar de los pacientes, se incrementa con la percepcion de
proximidad del final de la vida, asi se ha puesto de manifiesto en nuestro estudio,
a través de todas las dimensiones estudiadas. Este hallazgo es diferente a los otros
estudios encontrados. Lo asociamos a que son pacientes oncolégicos, en situacion

mas avanzada de enfermedad que los estudios precedentes.

5. Las circunstancias relacionadas con la enfermedad, como la presencia de sintomas
angustiosos, provocan en el paciente incertidumbre respecto a la enfermedad al
tratamiento recibido y al aumento del deterioro clinico, con un incremento de la
preocupacion por la propia enfermedad que afecta al grado de malestar del

paciente y a la dignidad.
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Con el progreso de la enfermedad el deterioro clinico aumenta y el paciente se va
haciendo mas consciente de que el final de vida esta préoximo. Situacién que
genera angustia existencial, manifestada a través de: la preocupacién por el
sentido de la vida, por la pérdida del control de la situacién, por no ser capaz de

aceptar la situacion y la preocupacién por la continuidad de uno mismo.

La situacion de dependencia relacionada con los sintomas de la enfermedad
terminal, provoca cambios de rol en el individuo, sentimientos de ser una carga
para los suyos y de perder la privacidad, factores muy relacionados con la
percepcién del paciente de ser tratado como un enfermo y no como el ser humano

que fue y sigue siendo.

En la fase terminal de la enfermedad el paciente se hace mas consciente del final
de la vida y aumenta su preocupacién por los que se quedan, por dejar un legado o

una aportacion significativa a los suyos.

Los factores que mas influyen en la pérdida de dignidad, para los pacientes de
nuestro estudio son la presencia de sintomas no controlados; esto hace que surja
incertidumbre por la evolucién de la propia enfermedad, generando ansiedad y
desdnimo. Por otro lado, la dependencia y pérdida de autonomia como
consecuencia de la evolucién de la enfermedad y deterioro clinico, acompafnada de
la sensacidn de ser una carga para los suyos. Este deterioro clinico, contribuye a
gue el paciente sea mas consciente del empeoramiento y de la proximidad de la
muerte, e interviene, de forma significativa, en el incremento de sintomas de
angustia existencial e inquietudes espirituales. Por ultimo, la falta de apoyo social

es también determinante en la sensacion de pérdida de dignidad.
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Sugerencias para futuros estudios

A. Se debe generar evidencia, para facilitar la toma de decisiones de los profesionales
sobre, el papel de la familia como nlcleo y referencia natural donde las personas
que estdan muriendo, se reencuentran con sus allegados, como un componente

gue da sentido de dignidad y paz en estos dificiles momentos.

B. Consideramos que se deberia incluir el sentido de dignidad como sistema integral
de cuidado y fomentar la investigacion sobre la espiritualidad en el final de la vida,
creando instrumentos de medida validos y fiables, ya que este elemento se ha

manifestado como integrante de la percepcién de malestar.

C. Una comprensién mas profunda del significado de dignidad, podria ayudar en el
disefio de intervenciones para aliviar estd pérdida de auto-identidad y/o dignidad
en relacion con la autonomia y en ocasiones con el deseo de acelerar la muerte.
Abrir lineas de investigacion cualitativa en las que se explorase la experiencia y el
significado que el paciente atribuye al deseo de control de las situaciones que vive
al final de la vida, puede proporcionar nuevo conocimiento que mejore la calidad

asistencial y preserve la dignidad del paciente.
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Reflexiones finales para las enfermeras y equipo sanitario de paliativos

Se ha demostrado en la bibliografia revisada, la importancia de una adecuada
formacidon en cuidados paliativos de los profesionales sanitarios. Un profesional
especializado en cuidados paliativos identificard adecuadamente las necesidades del
enfermo y de su familia. Sin formacién especifica, es mas dificil identificar las
necesidades emocionales y espirituales del paciente, acompafiar en el proceso de
informacidn-comunicacién de malas noticias y aceptacidn de la situacién del paciente-

familia, y reconocer la necesidad del apoyo psicosocial como parte del tratamiento

El temor del equipo a hablar con el paciente y familia del mal pronéstico de la
enfermedad y/o de la muerte prdxima, debido en ocasiones a la falta de
conocimientos de cdmo abordar estos temas, son desencadenantes de malestar tanto
para el paciente como para los profesiones, factor que dificulta la calidad de la

asistencia y la consecucion de objetivos positivos.

Como, enfermeras/os debemos ante un paciente en el final de la vida ser
reflexivos y preguntarnos: ¢Cudl es nuestra actitud hacia el paciente?, ¢Cédmo nos

sentiriamos cada uno en su situacién?, ¢Como nos gustaria que nos cuidaran?

Las enfermeras contribuimos con nuestras actitudes y aptitudes a la
percepcién de dignidad de los pacientes. Es necesario tener un conocimiento
profundo, que permita intervenir de forma éptima ante el sufrimiento del otro, junto
con un deseo de aliviar ese sufrimiento; es lo que se define como compasidn. En la
compasion hay dos aspectos centrales interrelacionados: el primero consiste en la
sensibilidad y apertura al sufrimiento, y el segundo es la motivacién a hacer algo al

respecto.

La verdadera compasion no es lastima, ya que en la lastima existe un
diferencial de poder. Si se mira con lastima, se sitla al paciente en una posicion de
dependencia. No se ven los recursos del paciente, ni se ayuda a que éste los vea. En
esta situacion se pierde la dignidad. La compasion por el contrario, busca el real alivio

del sufrimiento, reforzando los recursos del paciente, fomentando su autonomia.
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Debemos utilizar la comunicacién como una herramienta del cuidado, como
instrumento terapéutico para conocer la biografia del paciente, conocerlo de forma

holistica, para poder proporcionar el mejor cuidado integral posible.

Son pocos los estudios que abordan cdmo mueren las personas, como desean
morir y como diferentes procedimientos, técnicas y cuidados en la atencion fisica,
emocional y espiritual, podrian ayudar mejor a los enfermos en situacién terminal. Por

esto entendemos que es una linea de investigacién a la que se debe dar continuidad.

Tristemente todavia se da la situacion sefialada por el Comité Europeo de
Salud Publica en 1981 y que recoge Barbero en un interesante articulo de 2007 en el
gue se observa que aunque hemos avanzado mucho gracias al desarrollo de los
Cuidados Paliativos, todavia nos queda mucho por recorrer: “Se muere mal cuando la
muerte no es aceptada; se muere mal cuando los profesionales no estan formados en
el manejo de las reacciones emocionales que emergen en la comunicacion con los
pacientes; se muere mal cuando se abandona la muerte al ambito de lo irracional, al

miedo, a la soledad, en una sociedad donde no se sabe morir”.

Para terminar, sefialar que las multiples necesidades de un enfermo terminal
pueden satisfacerse en buena medida si se respeta su especial protagonismo, si se le
proporciona un tratamiento adecuado del dolor y otros sintomas. Es preciso revisar
continuamente el tratamiento, permitirle participar en las decisiones sobre su proceso,
para reducir la sensacion de dependencia de otras personas e identificar los elementos
gue signifiguen una amenaza para su existencia, con el objeto de contrarrestarla, pero
no solo en los ultimos dias del paciente. El enfoque paliativo debe comenzar desde el
momento en que el paciente, familia y equipo sanitario, saben que no hay
posibilidades de un tratamiento curativo, en este trabajo, todos somos y podemos ser
utiles. El proceso de la enfermedad terminal puede incluir periodos de caos, rendicidon
y trascendencia, por lo que la intervencién del equipo paliativo deberda procurar
atender, de forma integral y precoz, las necesidades del paciente y su familia. Es
esencial aceptar el protagonismo del enfermo, su posibilidad de escoger entre varias
opciones y reconocer que cada persona recorre el camino con fases de ansiedad,
depresién, desmoralizacién, afliccion, y que pueden ser atendidas mediante

intervenciones adecuadas de apoyo de tipo fisico, psicosocial y espiritual.
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Anexo 1: Area urbana correspondiente al Sector Il Zaragoza.
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1D Estudio:

Anexo 2: Consentimiento Informado.

CONSENTIMIENTO INFORMADO v.1.0:
UNIVERSIDAD DE ZARAGOZA
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD: ENFERMERIA.
Consentimiento informado para el participante.

Después de explicarme los objetivos y caracteristicas de la investigacién, doy mi
consentimiento para participar en el presente estudio, que tiene relacién con la percepcion de
la dignidad en pacientes con enfermedades oncoldgicas. Mi participacidn consistira en facilitar
algunos datos socio-demograficos y clinicos y contestar a un cuestionario llamado IDP
(Inventario de la Dignidad del Paciente).

El Médico y/o Enfermera del ESAD (Equipo de Soporte de Atencién Domiciliaria), me
explicaron que la responsable de esta investigacion es la enfermera Marisa de la Rica y que se
realiza como parte del Programa de Doctorado en Ciencias de la Salud de la Universidad de
Zaragoza, que mi participacion es voluntaria, que no implica ningun riesgo para mi, que los
datos que le proporcione seran confidenciales y anénimos, que Unicamente serd empleados
para el objeto de esta investigacién y que puedo dejar de participar en el momento que lo
desee, sin dar explicaciones y sin que esto suponga una pérdida de atencién sanitaria.

Para que asi conste por mi libre voluntad, firmo el presente consentimiento.

El dia del mes de de 201

Nombre y firma del participante Nombre y firma del investigador.

, miembro del equipo investigador, ha

informado a , participante de esta

investigacién, de todos los aspectos relacionados con la misma, ha aclarado todas las dudas
que le han podido surgir y se ha asegurado de la comprensién de todos los términos y

conceptos.

Nombre y firma del investigador.

Para cualquier duda o aclaracién relacionada con este estudio, este serd el nimero de

contacto 699069831 (Marisa de la Rica).
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CONSENTIMIENTO INFORMADO v.1.0:

UNIVERSIDAD DE ZARAGOZA
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD: ENFERMERIA.
Consentimiento informado para el participante.

Después de explicarme los objetivos y caracteristicas de la investigacién, doy mi
consentimiento para participar en el presente estudio, que tiene relacidon con la percepcidn de
la dignidad en pacientes con enfermedades oncoldgicas. Mi participacidn consistird en facilitar
algunos datos socio-demograficos y clinicos y contestar a un cuestionario llamado IDP
(Inventario de la Dignidad del Paciente).
El Médico y/o Enfermera del ESAD (Equipo de Soporte de Atencién Domiciliaria), me
explicaron que la responsable de esta investigacion es la enfermera Marisa de la Rica y que se
realiza como parte del Programa de Doctorado en Ciencias de la Salud de la Universidad de
Zaragoza, que mi participacion es voluntaria, que no implica ningln riesgo para mi, que los
datos que le proporcione serdn confidenciales y anénimos, que Unicamente sera empleados
para el objeto de esta investigacion y que puedo dejar de participar en el momento que lo
desee, sin dar explicaciones y sin que esto suponga una pérdida de atencidn sanitaria.
Para que asi conste por mi libre voluntad, firmo el presente consentimiento.

El dia del mes de de 201__

Nombre y firma del participante Nombre y firma del investigador.

, miembro del equipo investigador, ha

informado a , participante de esta

investigacidn, de todos los aspectos relacionados con la misma, ha aclarado todas las dudas
que le han podido surgir y se ha asegurado de la comprensién de todos los términos y

conceptos.

Nombre y firma del investigador.

Para cualquier duda o aclaracion relacionada con este estudio, este serd el niumero de
contacto 699069831 (Marisa de la Rica).
Copia para el participante
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Anexo 3: Informe favorable del Comité de Etica de Investigacion Clinica de Aragén (CEICA).

GOB'ERNO e Prov;t:;:c:) ;wfﬁtiﬁgfnnBlz‘rﬁ;lc:
DE ARAGON : CP. - G PI15/029

. Departaimento de Senidad, - 11 de marzo de 2015
e SodalyFanilla,

Dfia. Marfa Gonzélez Hinjos, Secretaria del CEIC Aragdn (CEICA)

CERTIFICA

19, Que el CEIC Aragdn (CEICA) en su reunion del dia 11/03/2015, Acta N° 05/2015 ha evaluado la propuesta del
investigador referida al estudio:

Titulo: El sentido de la dignidad del paciente oncoldgico en el final de la vida.
Investigador Principal: M2 Luisa De la Rica Escuin. CS Seminario (Romareda)

Versidn protocolo: 18/02/2015
Version hoja de informacién a los pacientes: v 2.0 de 16/02/2015
Version hoja de informacién a los participantes: v 1.0 de 16/02/2015

20, Considera que

- El proyecto se plantea siguiendo los requisitos de la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion Biomédica y su
realizacidn es pertinente.

- Se cumplen los requisitos necesarios de idoneidad del protacolo en relacion con los objetivos del estudio y estdn
justificados los riesgos y molestias previsibles para el sujeto.

- Es adecuado el tratamiento de los datos v la informacidn a los participantes,

- H alcance de las compensaciones econdmicas previstas no interfiere con el respeto a los postulados éticos.

- la capacidad de los Investigadores y los medios disponibles son apropiados para llevar a cabo el estudio.

30, Por lo que este CEIC emite DICTAMEN FAVORABLE a la realizacion del proyecto,

Lo que firmo en Zaragoza, a 11 de marzo de 2015

Faghna 1 de 1

Tel, 976 7149 57 Fax. 27671 55 54 Coneo alechdnico mgonzalesh.ceici@aragon.es
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Anexo 4: Inventario de la Dignidad del Paciente.

Inventario de Dignidad del Paciente (IDP)

Versidn validada por Martinez, Rullan, Carvajal y Centeno en 2013.

Para cada cuestidn, por favor, indique hasta qué punto esto le ha supuesto un problema o preocupacién en los ultimos dias:

1.- No ser capaz de llevar a cabo actividades basicas de la vida diaria (p.e. asearme, vestirme).

1 Noesun 2 Esun 3  Unproblema 4 Unproblema 5 Unproblema
problema problema leve moderado grave abrumador

2.- No ser capaz de atender mis necesidades corporales de forma auténoma (p.e. requerir asistencia en actividades relacionadas con ir al bafio).

1 Noesun 2 Esun 3  Unproblema 4 Unproblema 5 Unproblema
problema problema leve moderado grave abrumador

3.- Experimentar sintomas fisicamente angustiosos (como dolor, dificultad para respirar, nauseas).

1 Noesun 2 Esun 3  Unproblema 4 Unproblema 5 Unproblema
problema problema leve moderado grave abrumador
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4.- Sentir que ha cambiado significativamente la forma en que los demas me ven.

1 Noesun 2 Esun 3  Un problema Un problema Un problema
problema problema leve moderado grave abrumador
5.- Sentirme desanimado.
1 Noesun 2 Esun 3  Un problema Un problema Un problema
problema problema leve moderado grave abrumador
6.- Sentirme con ansiedad o nervioso.
1 Noesun 2 Esun 3  Un problema Un problema Un problema
problema problema leve moderado grave abrumador

7.- Sentir incertidumbre respecto a mi enfermedad y tratamiento.

1 No es un 2
problema

Esun
problema leve

3

Un problema
moderado

Un problema
grave

Un problema
abrumador
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8.- Preocuparme sobre mi futuro.

1

No es un
problema

Es un
problema leve

Un problema
moderado

Un problema
grave

Un problema
abrumador

9.- No ser capaz de pensar con claridad.

11.- Sentir que ya no soy el qué era.

1 Noesun 2 Esun Un problema Un problema Un problema
problema problema leve moderado grave abrumador
10.- No ser capaz de continuar con mi rutina diaria.
1 Noesun 2 Esun Un problema Un problema Un problema
problema problema leve moderado grave abrumador
1 Noesun 2 Esun Un problema Un problema Un problema
problema problema leve moderado grave abrumador
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12.- No sentirme estimado o valorado.

1 Noesun 2 Esun 3  Unproblema 4  Un problema Un problema
problema problema leve moderado grave abrumador
13.- No ser capaz de llevar a cabo roles importantes (ej. esposo/a, padre o madre).
1 Noesun 2 Esun 3  Unproblema 4  Un problema Un problema
problema problema leve moderado grave abrumador
14.- Sentir que la vida ya no tiene sentido o propoésito.
1 Noesun 2 Esun 3  Un problema 4  Un problema Un problema
problema problema leve moderado grave abrumador

15.- Sentir que no he hecho ninguna aportacion significativa o duradera en toda mi vida.

Un problema 4
moderado

1 Noesun 2 Esun 3
problema problema leve

Un problema
grave

Un problema
abrumador
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16.- Sentir que tengo asuntos pendientes (ej. Cosas sin decir o inacabadas).

1 Noesun 2 Esun Un problema 4  Un problema Un problema
problema problema leve moderado grave abrumador
17.- Preocuparme por la falta de sentido de mi vida espiritual.
1 Noesun 2 Esun Un problema 4  Un problema Un problema
problema problema leve moderado grave abrumador
18.- Sentirme una carga para los demas.
1 Noesun 2 Esun Un problema 4  Un problema Un problema
problema problema leve moderado grave abrumador
19.- Sentir que no tengo control sobre mi vida.
1 Noesun 2 Esun Un problema 4  Un problema Un problema
problema problema leve moderado grave abrumador
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20.- Sentir que mi enfermedad y mis cuidados me han hecho perder intimidad.

1 Noesun 2 Esun 3  Un problema 4 Unproblema 5 Unproblema
problema problema leve moderado grave abrumador

21.- No sentirme apoyado por mi familia y mi grupo de amigos.

1 Noesun 2 Esun 3  Unproblema 4 Unproblema 5 Unproblema
problema problema leve moderado grave abrumador

22.- No sentirme apoyado por el personal sanitario que me atiende.

1 Noesun 2 Esun 3  Unproblema 4 Unproblema 5 Unproblema
problema problema leve moderado grave abrumador

23.- Sentirme incapaz de “combatir” mentalmente los retos que me presenta mi enfermedad.

1 Noesun 2 Esun 3  Un problema 4 Unproblema 5 Unproblema
problema problema leve moderado grave abrumador
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24.- No ser capaz de aceptar las cosas como son.

1 Noesun 2 Esun 3  Unproblema Un problema 5 Un problema
problema problema leve moderado grave abrumador
25.- No ser tratado con respeto o comprension por parte de los demas.
1 Noesun 2 Esun 3  Un problema Un problema 5 Un problema
problema problema leve moderado grave abrumador
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Anexo 5: Prevalencia de malestar emocional: (Canada, Italia, muestra del estudio)

INVENTARIO DE LA DIGNIDAD DEL PACIENTE

DIMENSION ENFERMERDAD: Sintomas de angustia: Abordan

principalmente los sintomas fisicos y psicoldgicos. Aspectos relacionados

con sufrimiento en cuanto a sintomas

Experimentar sintomas fisicamente angustiosos.

Sentir incertidumbre respecto a mi enfermedad o tratamiento
Preocuparme sobre mi futuro

Sentirme desanimado

Sentirme con ansiedad o nervioso

No ser capaz de pensar con claridad

DIMENSION ENFERMEDAD: Dependencia: No ser capaces de realizar

tareas de la vida diaria y/o ver su intimidad reducida, aspectos de

dependencia, falta de autonomia y carga, roles

No ser capaz de llevar a cabo actividades basicas de la vida diaria.

PORCENTAJE MUESTRA PORCENTAJE MUESTRA

CON PUNTUACION >3 CON PUNTUACION >3
PUNTOS PUNTOS
MUESTRA ESTUDIO. N=101 | MUESTRA CANADA. N=253

(Chochinov, 2009)

61% 27%

68.3%(69) 47.8% (120)

68.3%(69) 26.95 (68)
62.4%(63) 20.9% (53)
61.4%(62) 22.5% (57)
56.5%(57) 24.5% (62)
49.6%(50) 20.2% (51)

56.9% 33.2%

66.4% (67) 30.4% (77)

PORCENTAJE MUESTRA
CON PUNTUACION 23
PUNTOS
MUESTRA ITALIA. N=266
(Ripamonti, 2012)

33.1%

27.4%(72)
40.6%(108)
47.7%(126)
25.9% (68)
30.5%(81)
28%(74)

23.6%

19.1%(51)
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No ser capaz de continuar con mi rutina diaria
No ser capaz de atender mis necesidades corporales de forma auténoma.
Sentir que mi enfermedad y mis cuidados me han hecho perder intimidad

DIMENSION PERSONAL: Angustia existencial: incluye la pérdida del

significado, el propésito de la vida y/o no sentirse valorados.

Sentir que ya no soy el que era

Sentirme una carga para los demas

Sentir que la vida ya no tiene sentido o proposito
Sentir que no tengo control sobre mi vida.

Sentirme incapaz de “combatir” mentalmente los retos que me presenta

mi enfermedad
No ser capaz de aceptar las cosas como son

Sentir que ha cambiado significativamente la forma en que los demds me

ven.
No sentirme estimado o valorado
No ser capaz de llevar a cabo roles importantes

DIMENSION PERSONAL: La paz mental: incluye aquellos aspectos

pendientes o inquietudes espirituales.

Sentir que tengo asuntos pendientes

57.5%(58)
55.4%(56)
48.5%(49)

51.4%

76.2%(77)
67.3%(68)
55.4%(56)
52.6%(53)

52.5%(53)

48.5%(49)

40.6%(41)

35.7%(36)
34.7%(35)

16.8%

22.8%(23)

51.4% (130)
26.5% (67)
24.5% (62)

23%

36.4% (92)
24.1% (61)
17.4% (44)
29.2% (74)

11.9% (30)

11.5% (29)

22.5% (57)

17% (43)
37.5% (95)

12.5%

19.4% (49)

35%(93)
15.5% (41)
25.2%(67)

27.1%

36.2%(96)
36.9%(98)
24.1%(64)
33.4%(88)

28.2%(75)

24.8%(66)

16.5% (43)

14.3%(38)
30.8%(82)

8.4%

30.4%(80)
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Preocuparme por la falta de sentido de mi vida espiritual

15.9%(16)

6.3% (16)

14.2%(37)

Sentir que no he hecho ninguna aportacidon significativa o duradera en

11.9%(12)

11.9% (30)

25.1%(66)

toda mi vida

DIMENSION SOCIAL: El apoyo social: lo relativo a sentirse apoyado por 22.1% 2.1% 18.9%
amigos, familiares, proveedores de cuidado o ser tratados con respeto.

No sentirme apoyado por mi familia y mi grupo de amigos 22.8%(23) 1.6% (4) 18.8%(50)
No ser tratado con respeto o comprension por parte de los demas. 22.8(23) 2.8% (7) 19.1% (51)
No sentirme apoyado por el personal sanitario que me atiende 20.8%(21) 2% (5) 18.8%(50)
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Anexo 6: Puntuacion media /item: (Pamplona, Alemania y muestra del estudio)

Inventario de la Dignidad del Paciente

DIMENSION ENFERMERDAD: Sintomas de angustia: Abordan principalmente los

sintomas fisicos y psicolégicos. Aspectos relacionados con sufrimiento en cuanto

a sintomas

Experimentar sintomas fisicamente angustiosos.

Sentir incertidumbre respecto a mi enfermedad o tratamiento
Preocuparme sobre mi futuro

Sentirme desanimado

Sentirme con ansiedad o nervioso

No ser capaz de pensar con claridad

DIMENSION ENFERMEDAD: Dependencia: No ser capaces de realizar tareas de la

vida diaria y/o ver su intimidad reducida, aspectos de dependencia, falta de

autonomia y carga, roles

No ser capaz de llevar a cabo actividades basicas de la vida diaria.

Puntuacion media:

Muestra estudio (n=101)

3.20 (+1.296)
3.07 (+1.061)
3.02 (+1.311)
2.68 (£0.99)
2.68 (+1.131)

2.45 (+1.245)

2.83 (+1.250)

Puntuacion media:

Pamplona
(n=124)

(Rullan, 2015)

1.8(£1.1)

2.3(1.2)
2(+1.1)
2(+1.1)
1.8(1)

1.4(x0.9)

1.6(+1.00)

Puntuacion media:

Alemania (n=112)

(Sautier, 2014)

2.22(+1.17)
2.13(+1.12)
2.17(+1.11)
1.63(x0.94)
1.66(+0.98)

1.52(+1.00)

1.49(+0.85)
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No ser capaz de continuar con mi rutina diaria
No ser capaz de atender mis necesidades corporales de forma auténoma.
Sentir que mi enfermedad y mis cuidados me han hecho perder intimidad

DIMENSION PERSONAL: Angustia existencial: incluye la pérdida del significado, el

propdsito de la vida y/o no sentirse valorados.

Sentir que ya no soy el que era

Sentirme una carga para los demas

Sentir que la vida ya no tiene sentido o proposito
Sentir que no tengo control sobre mi vida.

Sentirme incapaz de “combatir” mentalmente los retos que me presenta mi

enfermedad

No ser capaz de aceptar las cosas como son

No ser capaz de llevar a cabo roles importantes

Sentir que ha cambiado significativamente la forma en que los demas me ven.
No sentirme estimado o valorado

DIMENSION PERSONAL: La paz mental: incluye aquellos aspectos pendientes o

inquietudes espirituales.

Sentir que tengo asuntos pendientes

Preocuparme por la falta de sentido de mi vida espiritual

2.65 (+1.178)
2.63 (+1.340)

2.56 (+1.307)

3.18 (+1.161)
2.96 (+1.264)
2.57 (+1.178)
2.52 (+1.163)

2.51(+1.146)

2.50 (+1.246)
2.29 (+1.117)
2.16 (+1.093)

2.05 (+1.169)

1.89 (+1.067)

1.62 (+1.057)

2(+1.2)
1.4(+1.00)

1.3(+0.6)

2.1(¢1.1)
2(+1.1)

1.4(£0.8)

1.5(+1.00)

1.4(+0.8)

1.4(£0.7)
1.4(+0.9)
1.7(+1.1)

1.2(+0.5)

1.5(+0.9)

1.2(+0.6)

1.98(+1.21)
1.28(+0.73)

1.96(+1.12)

1.98(+1.19)
2.01(+1.04)
1.46(+0.90)
1.74(+1.13)

1.63(+1.00)

1.72(+1.04)
1.80(+1.05)
1.74(+1.05)

1.40(+0.85)

1.85(+1.01)

1.36(+0.82)
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Sentir que no he hecho ninguna aportacién significativa o duradera en toda mi 1.53 (+0.843) 1.1(+0.4) 1.32(+0.76)
vida

DIMENSION SOCIAL: El apoyo social: lo relativo a sentirse apoyado por amigos,

familiares, proveedores de cuidado o ser tratados con respeto.

No sentirme apoyado por mi familia y mi grupo de amigos 1.76 (+1.226) 1(+0.2) 1.28(+0.75)
No ser tratado con respeto o comprension por parte de los demas. 1.75 (+1.081) 1.1(x0.4) 1.40 (£0.78)
No sentirme apoyado por el personal sanitario que me atiende 1.69 (+1.206) 1(x0.1) 1.31(x0.77)
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Experimentar sintomas fisicamente angustiosos

Anexo 7: Experimentar sintomas fisicamente angustiosos / edad.

Intervalo 60 a 70 afios
de edad

Mayor de 70 aios

40 a 59 aios

Total

Chi-cuadrado de Pearson

Valor

4,748

Experimentar sintomas
fisicamente angustiosos.
Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos

No
malestar
emocional
Recuento 12
% de Intervalo de edad 31,6%
% de Experimentar 37,5%
sintomas fisicamente
angustiosos. Malestar
emocional mayor o
igual a 3 puntos
% del total 11,9%
Recuento 16
% de Intervalo de edad 42,1%
% de Experimentar 50,0%
sintomas fisicamente
angustiosos. Malestar
emocional mayor o
igual a 3 puntos
% del total 15,8%
Recuento 4
% de Intervalo de edad 16,0%
% de Experimentar 12,5%
sintomas fisicamente
angustiosos. Malestar
emocional mayor o
igual a 3 puntos
% del total 4,0%
Recuento 32
% de Intervalo de edad 31,7%
% de Experimentar 100,0%
sintomas fisicamente
angustiosos. Malestar
emocional mayor o
igual a 3 puntos
% del total 31,7%

gl

2

Sig. asintotica (bilateral)

,093

Si malestar
emocional

26

68,4%
37,7%

25,7%

22
57,9%
31,9%

21,8%

21
84,0%
30,4%

20,8%
69
68,3%
100,0%

68,3%

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38
100,0%
37,6%

37,6%
25
100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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Anexo 8: Puntuacion media de la muestra
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T
Experimentar sintomas fisicamente angustiosos.

Experimentar sintomas fisicamente angustiosos.

Anexo 10: Puntuacion media por rango de edad.

Anexo 9: Puntuacién media de la muestra / sexo
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Sentir incertidumbre respecto a mi enfermedad o tratamiento.

Anexo 11: Sentir incertidumbre respecto a mi enfermedad o tratamiento / sexo.

Sexo HOMBRE

MUIJER

Total

Chi-cuadrado de
Pearson

Estadistico exacto de
Fisher

Sentir incertidumbre respecto
a mi enfermedad o
tratamiento. Malestar

emocional mayor o igual a 3
puntos

No malestar Si malestar

emocional emocional
Recuento 13 40
% de Sexo 24,5% 75,5%
% de Sentir incertidumbre 40,6% 58,0%
respecto a mi enfermedad
o tratamiento. Malestar
emocional mayor o igual a
3 puntos
% del total 12,9% 39,6%
Recuento 19 29
% de Sexo 39,6% 60,4%
% de Sentir incertidumbre 59,4% 42,0%
respecto a mi enfermedad
o tratamiento. Malestar
emocional mayor o igual a
3 puntos
% del total 18,8% 28,7%
Recuento 32 69
% de Sexo 31,7% 68,3%
% de Sentir incertidumbre 100,0% 100,0%
respecto a mi enfermedad
o tratamiento. Malestar
emocional mayor o igual a
3 puntos
% del total 31,7% 68,3%
Valor | gl Sig. asintdtica Sig. exacta

(bilateral) (bilateral)
2,638 1 ,104
,135

Total

53
100,0%
52,5%

52,5%
48
100,0%
47,5%

47,5%
101
100,0%
100,0%

100,0%
Sig. exacta

(unilateral)

,079
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Anexo 12: Puntuacion media de la muestra.
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Sentir incertidumbre respecto a mi enfermedad y
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Anexo 14: Puntuacion media de la muestra / edad
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Anexo 13: Puntuaciéon media de la muestra / sexo
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Preocuparme sobre mi futuro

Anexo 15: Preocuparme sobre mi futuro / sexo.

Preocuparme sobre mi futuro. Total
Malestar emocional mayor o igual
a 3 puntos
No malestar Si malestar
emocional emocional
Sexo | HOMBRE Recuento 17 36 53
% de Sexo 32,1% 67,9% | 100,0%
% de Preocuparme sobre mi 44,7% 57,1% 52,5%
futuro. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
% del total 16,8% 35,6% 52,5%
MUIJER Recuento 21 27 48
% de Sexo 43,8% 56,3% | 100,0%
% de Preocuparme sobre mi 55,3% 42,9% 47,5%
futuro. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
% del total 20,8% 26,7% 47,5%
Total Recuento 38 63 101
% de Sexo 37,6% 62,4% | 100,0%
% de Preocuparme sobre mi 100,0% 100,0% | 100,0%
futuro. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
% del total 37,6% 62,4% | 100,0%
Valor | gl Sig. asintotica Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de 1,463 1 ,226
Pearson
Estadistico exacto de ,304 ,158

Fisher
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Anexo 16: Puntuacion media de la muestra.

T
Preocuparme sobre mi futuro

Preocuparme sobre mi futuro

Anexo 18: Puntuacion media de la muestra / edad

Anexo 17: Puntuaciéon media de la muestra / edad
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Sentirme desanimado

Anexo 19: Sentirme desanimado/sexo

Sentirme desanimado. Malestar Total
emocional mayor o igual a 3
puntos
No malestar Si malestar
emocional emocional
Sexo | HOMBRE Recuento 22 31 53
% de Sexo 41,5% 58,5% | 100,0%
% de Sentirme desanimado. 56,4% 50,0% 52,5%
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos
% del total 21,8% 30,7% 52,5%
MUIJER Recuento 17 31 48
% de Sexo 35,4% 64,6% | 100,0%
% de Sentirme desanimado. 43,6% 50,0% 47,5%
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos
% del total 16,8% 30,7% 47,5%
Total Recuento 39 62 101
% de Sexo 38,6% 61,4% | 100,0%
% de Sentirme desanimado. 100,0% 100,0% | 100,0%
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos
% del total 38,6% 61,4% | 100,0%
Valor | gl Sig. asintética Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de ,394 1 ,530
Pearson
Estadistico exacto de ,547 ,336

Fisher
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Intervalo 60a70
de edad afios

Mayor
de 70
afios

40a59
aflos

Total

Anexo 20: Sentirse desanimado / edad.

Recuento

% de Intervalo de edad

% de Sentirme desanimado.
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos

% del total

Recuento

% de Intervalo de edad

% de Sentirme desanimado.
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos

% del total

Recuento

% de Intervalo de edad

% de Sentirme desanimado.
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos

% del total
Recuento
% de Intervalo de edad

% de Sentirme desanimado.
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos

% del total

Sentirme desanimado.
Malestar emocional mayor o

igual a 3 puntos

No malestar
emocional

12

31,6%
30,8%

11,9%
18

47,4%
46,2%

17,8%

36,0%
23,1%

8,9%
39
38,6%
100,0%

38,6%

Valor | gl | Sig. asintética (bilateral)

Chi-cuadrado de Pearson | 2,094 2

,351

Si malestar
emocional

26

68,4%
41,9%

25,7%
20

52,6%
32,3%

19,8%
16

64,0%
25,8%

15,8%
62
61,4%
100,0%

61,4%

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38

100,0%
37,6%

37,6%
25

100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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Anexo 21: Puntuacion media de la muestra.
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Anexo 22: Puntuaciéon media de la muestra / sexo
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Anexo 23: Puntuacion media de la muestra / edad

T
HOMEBRE

4]

Sentirme desanimado
w
L

T
&0 a 70 afios

T
Mayor de 70 afios

T
40 a 59 afios

T
MUJER

196



Sentirme con ansiedad o nervioso

Anexo 24: Sentirme con ansiedad o nervioso / sexo

Sentirme con ansiedad o nervioso. Total
Malestar emocional mayor o igual
a 3 puntos
No malestar Si malestar
emocional emocional
Sexo | HOMBRE Recuento 24 29 53
% de Sexo 45,3% 54,7% | 100,0%
% de Sentirme con ansiedad o 54,5% 50,9% 52,5%
nervioso. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
% del total 23,8% 28,7% 52,5%
MUIJER Recuento 20 28 48
% de Sexo 41,7% 58,3% | 100,0%
% de Sentirme con ansiedad o 45,5% 49,1% 47,5%
nervioso. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
% del total 19,8% 27,7% 47,5%
Total Recuento 44 57 101
% de Sexo 43,6% 56,4% | 100,0%
% de Sentirme con ansiedad o 100,0% 100,0% | 100,0%
nervioso. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
% del total 43,6% 56,4% | 100,0%
Valor | gl Sig. asintotica Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de ,134 1 ,714
Pearson
Estadistico exacto de ,841 ,435

Fisher
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Anexo 25: Sentirme con ansiedad o nervioso / edad

Intervalo 60 a 70 afios
de edad
Mayor de 70 aios
40 a 59 aios
Total
Valor

Chi-cuadrado de Pearson

5,524

Recuento

% de Intervalo de edad

% de Sentirme con
ansiedad o nervioso.
Malestar emocional
mayor o iguala 3
puntos

% del total
Recuento
% de Intervalo de edad

% de Sentirme con
ansiedad o nervioso.
Malestar emocional
mayor o igual a 3
puntos

% del total
Recuento
% de Intervalo de edad

% de Sentirme con
ansiedad o nervioso.
Malestar emocional
mayor o igual a 3
puntos

% del total
Recuento
% de Intervalo de edad

% de Sentirme con
ansiedad o nervioso.
Malestar emocional
mayor o iguala 3
puntos

% del total

Sentirme con ansiedad o

nervioso. Malestar

emocional mayor o igual

a 3 puntos
No Si
malestar malestar
emocional emocional
12 26
31,6% 68,4%
27,3% 45,6%
11,9% 25,7%
22 16
57,9% 42,1%
50,0% 28,1%
21,8% 15,8%
10 15
40,0% 60,0%
22,7% 26,3%
9,9% 14,9%
44 57
43,6% 56,4%
100,0% 100,0%
43,6% 56,4%

gl | Sig. asintética (bilateral)

2

,063

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38
100,0%
37,6%

37,6%
25
100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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Sentirme con ansiedad o nervioso

Anexo 26: Puntuacion media de la muestra

Anexo 27: Puntuaciéon media de la muestra / sexo
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No ser capaz de pensar con claridad.

Anexo 29: No ser capaz de pensar con claridad / edad.

Intervalo 60 a 70 afios
de edad

Mayor de 70 aios

40 a 59 aios

Total

Chi-cuadrado de Pearson

No ser capaz de pensar
con claridad. Malestar
emocional mayor o igual

a 3 puntos
No Si
malestar malestar

emocional emocional
Recuento 19 19
% de Intervalo de edad 50,0% 50,0%
% de No ser capaz de 37,3% 38,0%
pensar con claridad.
Malestar emocional
mayor o iguala 3
puntos
% del total 18,8% 18,8%
Recuento 24 14
% de Intervalo de edad 63,2% 36,8%
% de No ser capaz de 47,1% 28,0%
pensar con claridad.
Malestar emocional
mayor o igual a 3
puntos
% del total 23,8% 13,9%
Recuento 8 17
% de Intervalo de edad 32,0% 68,0%
% de No ser capaz de 15,7% 34,0%
pensar con claridad.
Malestar emocional
mayor o iguala 3
puntos
% del total 7,9% 16,8%
Recuento 51 50
% de Intervalo de edad 50,5% 49,5%
% de No ser capaz de 100,0% 100,0%
pensar con claridad.
Malestar emocional
mayor o iguala 3
puntos
% del total 50,5% 49,5%

Valor gl Sig. asintdtica
(bilateral)
5,862 2 ,053

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38
100,0%
37,6%

37,6%
25
100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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Anexo 30: Puntuacion media de la muestra.
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Sentir que ya no soy el que era

Sexo

Total

HOMBRE

MUIJER

Chi-cuadrado de

Anexo 33: Sentir que ya no soy el que era / sexo

Pearson

Estadistico exacto de
Fisher

Sentir que ya no soy el que era. Total
Malestar emocional mayor o igual a
3 puntos
No malestar Si malestar
emocional emocional
Recuento 10 43 53
% de Sexo 18,9% 81,1% | 100,0%
% de Sentir que ya no soy el 41,7% 55,8% 52,5%
que era. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
% del total 9,9% 42,6% 52,5%
Recuento 14 34 48
% de Sexo 29,2% 70,8% | 100,0%
% de Sentir que ya no soy el 58,3% 44,2% 47,5%
que era. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
% del total 13,9% 33,7% 47,5%
Recuento 24 77 101
% de Sexo 23,8% 76,2% | 100,0%
% de Sentir que ya no soy el 100,0% 100,0% | 100,0%
que era. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
% del total 23,8% 76,2% | 100,0%
Valor | gl Sig. asintotica Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
1,475 | 1 ,225
,250 ,164
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Anexo 34: Puntuacion media de la muestra.
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Anexo 35: Puntuaciéon media de la muestra / sexo
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Sentirme una carga para los demas

Intervalo
de edad

Total

60a70
afnos

Mayor
de 70
anos

40a59
afos

Anexo 37: Sentirme una carga para los demas / edad

Sentirme una carga para los demas.
Malestar emocional mayor o igual

a 3 puntos
No malestar Si malestar
emocional emocional
Recuento 15 23
% de Intervalo de edad 39,5% 60,5%
% de Sentirme una carga 45,5% 33,8%
para los demas. Malestar
emocional mayor o igual a
3 puntos
% del total 14,9% 22,8%
Recuento 14 24
% de Intervalo de edad 36,8% 63,2%
% de Sentirme una carga 42,4% 35,3%
para los demas. Malestar
emocional mayor o igual a
3 puntos
% del total 13,9% 23,8%
Recuento 4 21
% de Intervalo de edad 16,0% 84,0%
% de Sentirme una carga 12,1% 30,9%
para los demas. Malestar
emocional mayor o igual a
3 puntos
% del total 4,0% 20,8%
Recuento 33 68
% de Intervalo de edad 32,7% 67,3%
% de Sentirme una carga 100,0% 100,0%
para los demas. Malestar
emocional mayor o igual a
3 puntos
% del total 32,7% 67,3%
Valor gl Sig. asintética (2 caras)
,119

Chi-cuadrado de Pearson 4,258 2

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38

100,0%
37,6%

37,6%
25

100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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Anexo 38: Puntuacion media de la muestra

Anexo 39: Puntuaciéon media de la muestra / sexo

Sentirme una carga para los demas
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Sentir que la vida no tiene sentido o propdsito

Anexo 41: Sentir que la vida ya no tiene sentido o propdsito.

Sexo | HOMBRE Recuento
% de Sexo

% de Sentir que la vida ya no
tiene sentido o propdsito.
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos

% del total
MUIJER Recuento
% de Sexo

% de Sentir que la vida ya no
tiene sentido o propdsito.
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos

% del total
Total Recuento
% de Sexo

% de Sentir que la vida ya no
tiene sentido o propdsito.
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos

% del total
Valor | gl Sig. asintoti
(bilateral)
Chi-cuadrado de 2,099 1

Pearson

Estadistico exacto de
Fisher

Sentir que la vida ya no tiene sentido Total
0 propdasito. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
No malestar Si malestar
emocional emocional
20 33 53
37,7% 62,3% | 100,0%
44,4% 58,9% 52,5%
19,8% 32,7% 52,5%
25 23 48
52,1% 47,9% | 100,0%
55,6% 41,1% 47,5%
24,8% 22,8% 47,5%
45 56 101
44,6% 55,4% | 100,0%
100,0% 100,0% | 100,0%
44,6% 55,4% | 100,0%
ca Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (unilateral)
,147
,165 ,106
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Anexo 42: Sentir que la vida ya no tiene sentido o propésito / edad

Sentir que la vida ya no Total
tiene sentido o propasito.
Malestar emocional mayor
o igual a 3 puntos

No malestar Si malestar

emocional emocional
Intervalo | 60a70 Recuento 18 20 38
de edad afos
% de Intervalo de edad 47,4% 52,6% | 100,0%
% de Sentir que la vida ya no tiene 40,0% 35,7% 37,6%
sentido o propdsito. Malestar
emocional mayor o igual a 3
puntos
% del total 17,8% 19,8% 37,6%
Mayor Recuento 19 19 38
de 70
afos
% de Intervalo de edad 50,0% 50,0% | 100,0%
% de Sentir que la vida ya no tiene 42,2% 33,9% 37,6%
sentido o propdsito. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos
% del total 18,8% 18,8% 37,6%
40a59 Recuento 8 17 25
afios
% de Intervalo de edad 32,0% 68,0% | 100,0%
% de Sentir que la vida ya no tiene 17,8% 30,4% 24,8%
sentido o propdsito. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos
% del total 7,9% 16,8% 24,8%
Total Recuento 45 56 101
% de Intervalo de edad 44,6% 55,4% | 100,0%
% de Sentir que la vida ya no tiene 100,0% 100,0% | 100,0%
sentido o propdsito. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos
% del total 44,6% 55,4% | 100,0%
Valor | gl | Sig. asintética (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson | 2,173 2 ,337

207



Anexo 43: Puntuacion media de la muestra.

Anexo 44: Puntuacion media de la muestra / sexo
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w
[

T
Sentir que la vida ya no tiene sentido o propdsito

Sentir que la vida ya no tiene sentido o proposite

T
HOMBRE

Anexo 45: Puntuacion media de la muestra / edad

T T T
60 a 70 afios Mayor de 70 afios 40 a 59 afios

T
MUJER
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Sentir que no tengo control sobre mi vida

Anexo 46: Puntuacion media de la muestra.

1

84 76
[}
25

75

T
Sentir gque no tengo control sobre mi vida

Sentir que no tengo control sobre mi vida

Anexo 47: Puntuacién media de la muestra / sexo

Sentir que no tengo control sobre mi vida
9

Anexo 48: Puntuacion media de la muestra / edad

3

32
o

T
&0 a 70 afios

T
Mayor de 70 afios

T
40 a 59 afios

T
HOMBRE

T
MUJER
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Sentirme incapaz de “combatir mentalmente los retos que me presenta mi enfermedad.

Anexo 49: Sentirme incapaz de “combatir” mentalmente los retos que me presenta mi enfermedad /

sexo.

Sentirme incapaz de "combatir" Total
mentalmente los retos que me
presenta mi enfermedad. Malestar
emocional mayor o igual a 3 puntos
No malestar Si malestar
emocional emocional
Sexo | HOMBRE Recuento 22 31 53
% de Sexo 41,5% 58,5% | 100,0%
% de Sentirme incapaz de 45,8% 58,5% 52,5%
"combatir" mentalmente los
retos que me presenta mi
enfermedad. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos
% del total 21,8% 30,7% 52,5%
MUIJER Recuento 26 22 48
% de Sexo 54,2% 45,8% | 100,0%
% de Sentirme incapaz de 54,2% 41,5% 47,5%
"combatir" mentalmente los
retos que me presenta mi
enfermedad. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos
% del total 25,7% 21,8% 47,5%
Total Recuento 48 53 101
% de Sexo 47,5% 52,5% | 100,0%
% de Sentirme incapaz de 100,0% 100,0% | 100,0%
"combatir" mentalmente los
retos que me presenta mi
enfermedad. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos
% del total 47,5% 52,5% | 100,0%
Valor | gl Sig. asintotica Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de 1,618 1 ,203
Pearson
Estadistico exacto de ,235 ,142

Fisher
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Anexo 50: Sentirme incapaz de “combatir” mentalmente los retos que me presenta mi
enfermedad/edad.

Sentirme incapaz de "combatir"
mentalmente los retos que me
presenta mi enfermedad.
Malestar emocional mayor o igual

a 3 puntos
No malestar Si malestar
emocional emocional
Intervalo | 60 a Recuento 16 22
de edad 70
afos
% de Intervalo de edad 42,1% 57,9%
% de Sentirme incapaz de 33,3% 41,5%
"combatir" mentalmente los retos
que me presenta mi enfermedad.
Malestar emocional 2 3 puntos
% del total 15,8% 21,8%
Mayor | Recuento 22 16
de 70
afos
% de Intervalo de edad 57,9% 42,1%
% de Sentirme incapaz de 45,8% 30,2%
"combatir" mentalmente los retos
que me presenta mi enfermedad.
Malestar emocional 23 puntos
% del total 21,8% 15,8%
40 a Recuento 10 15
59
afos
% de Intervalo de edad 40,0% 60,0%
% de Sentirme incapaz de 20,8% 28,3%
"combatir" mentalmente los retos
que me presenta mi 2 3 puntos
% del total 9,9% 14,9%
Total Recuento 48 53
% de Intervalo de edad 47,5% 52,5%
% de Sentirme incapaz de 100,0% 100,0%
"combatir" mentalmente los retos
que me presenta mi enfermedad.
Malestar emocional mayor o igual
a 3 puntos
% del total 47,5% 52,5%
Valor | gl | Sig. asintética (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson | 2,654 2 ,265

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38

100,0%
37,6%

37,6%
25

100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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Anexo 51: Puntuacion media de la muestra.

Anexo 52: Puntuacion media de la muestra / sexo

768
]
25

=
1

Sentirme incapaz de "combatir' mentalmente los retos que
me presenta mi enfermedad
i i

T
Sentirme incapaz de "combatir mentalmente los retos que me presenta mi enfermedad

Sentirme incapaz de "combatir" mentalmente los retos que

me presenta mi enfermedad

T
HOMBRE

Anexo 53: Puntuaciéon media de la muestra / edad

3-]

T T T
60 a 70 afios Mayor ce 70 afios 40 a 59 afios

T
MLUJER
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No ser capaz de aceptar las cosas como son

Sexo

Total

HOMBRE

MUIJER

Chi-cuadrado de

Pearson

Anexo 54: No ser capaz de aceptar las cosas como son / edad.

No ser capa de aceptar las cosas Total
como son. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
No malestar Si malestar
emocional emocional
Recuento 23 30 53
% de Sexo 43,4% 56,6% | 100,0%
% de No ser capa de aceptar 44,2% 61,2% 52,5%
las cosas como son. Malestar
emocional mayor o igual a 3
puntos
% del total 22,8% 29,7% 52,5%
Recuento 29 19 48
% de Sexo 60,4% 39,6% | 100,0%
% de No ser capa de aceptar 55,8% 38,8% 47,5%
las cosas como son. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos
% del total 28,7% 18,8% 47,5%
Recuento 52 49 101
% de Sexo 51,5% 48,5% | 100,0%
% de No ser capa de aceptar 100,0% 100,0% | 100,0%
las cosas como son. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos
% del total 51,5% 48,5% | 100,0%
Valor | gl Sig. asintética Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
2,921 1 ,087
,112 ,065

Estadistico exacto de

Fisher
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Intervalo
de edad

Total

60a70
afos

Mayor
de 70
afos

40a59
afnos

Recuento

% de Intervalo de edad

% de No ser capaz de

aceptar las cosas como son.

Malestar emocional mayor
o igual a 3 puntos

% del total

Recuento

% de Intervalo de edad

% de No ser capaz de

aceptar las cosas como son.

Malestar emocional mayor
o igual a 3 puntos

% del total

Recuento

% de Intervalo de edad

% de No ser capaz de

aceptar las cosas como son.

Malestar emocional mayor
o igual a 3 puntos

% del total
Recuento
% de Intervalo de edad

% de No ser capaz de

aceptar las cosas como son.

Malestar emocional mayor
o igual a 3 puntos

% del total

Anexo 55: No ser capaz de aceptar las cosas como son / edad.

No ser capaz de aceptar las cosas
como son. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos

No malestar
emocional

16

42,1%
30,8%

15,8%
23

60,5%
44,2%

22,8%
13

52,0%
25,0%

12,9%
52
51,5%
100,0%

51,5%

Valor | gl | Sig. asintética (bilateral)

Chi-cuadrado de Pearson | 2,585 2

,275

Si malestar
emocional

22

57,9%
44,9%

21,8%
15

39,5%
30,6%

14,9%
12

48,0%
24,5%

11,9%
49
48,5%
100,0%

48,5%

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38

100,0%
37,6%

37,6%
25

100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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Anexo 56: Puntuacion media de la muestra.

T
No ser capaz de aceptar las cosas como son

No ser capaz de aceptar las cosas como son

Anexo 58: Puntuacion media de la muestra / edad.

Anexo 57: Puntuaciéon media de la muestra / sexo

3]

No ser capaz de aceptar las cosas como son

25
o]

T
HOMRRF

T T
&0 a 70 afios Mayor de 70 afios

T
40 a 59 afios

T
MULIFR
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Sentir que ha cambiado significativamente la forma en que los demas me ven

Anexo 59: Sentir que ha cambiado significativamente la forma en que los demas me ven / sexo.

Sentir que ha cambiado Total
significativamente la forma en que
los demas me ven. Malestar
emocional mayor o igual a 3
puntos
No malestar Si malestar
emocional emocional
Sexo | HOMBRE Recuento 32 21 53
% de Sexo 60,4% 39,6% | 100,0%
% de Sentir que ha cambiado 53,3% 51,2% 52,5%
significativamente la forma en
que los demas me ven.
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos
% del total 31,7% 20,8% 52,5%
MUIJER Recuento 28 20 48
% de Sexo 58,3% 41,7% | 100,0%
% de Sentir que ha cambiado 46,7% 48,8% 47,5%
significativamente la forma en
que los demas me ven.
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos
% del total 27,7% 19,8% 47,5%
Total Recuento 60 41 101
% de Sexo 59,4% 40,6% | 100,0%
% de Sentir que ha cambiado 100,0% 100,0% | 100,0%
significativamente la forma en
que los demas me ven.
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos
% del total 59,4% 40,6% | 100,0%
Valor | gl Sig. asintotica Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de ,044 1 ,835
Pearson
Estadistico exacto de ,842 ,497

Fisher
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Anexo 60: Puntuacion media de la muestra

3+

T
Sentir que ha cambiado significativamente la forma en que los demAjs me ven.

Sentir que ha cambiado significativamente la forma en que

los demas me ven.

Sentir que ha cambiado significativamente la forma en que

los demds me ven.

Anexo 61: Puntuaciéon media de la muestra / edad

w
1

1

T
HOMBRE

Anexo 62: Puntuacion media de la muestra / edad

T
60 a 70 afos

T
Mayor de 70 afios

T
40 a 59 afos

T
MUJER
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No sentirme estimado o valorado

Intervalo | 60a70
de edad afos

Mayor
de 70
afos

40a59
afos

Total

Anexo 63: No sentirme estimado o valorado / edad

No sentirme estimado o
valorado. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos

No malestar
emocional
Recuento 26
% de Intervalo de edad 68,4%
% de No sentirme estimado o 40,0%
valorado. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
% del total 25,7%
Recuento 26
% de Intervalo de edad 68,4%
% de No sentirme estimado o 40,0%
valorado. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
% del total 25,7%
Recuento 13
% de Intervalo de edad 52,0%
% de No sentirme estimado o 20,0%
valorado. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
% del total 12,9%
Recuento 65
% de Intervalo de edad 64,4%
% de No sentirme estimado o 100,0%
valorado. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
% del total 64,4%
Valor gl Sig. asintética (2 caras)
,331

Chi-cuadrado de Pearson 2,211 2

Si malestar
emocional

12

31,6%
33,3%

11,9%
12

31,6%
33,3%

11,9%
12

48,0%
33,3%

11,9%
36
35,6%
100,0%

35,6%

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38

100,0%
37,6%

37,6%
25

100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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Anexo 64: Puntuacion media de la muestra.

a

T
No sentirme estimado o valorado

No sentirme estimado o valorado

No sentirme estimado o valorade

Anexo 65: Puntuacion media de la muestra / sexo

4=

2]

T
HOMEBRE

Anexo 66: Puntuacion media de la muestra / edad

4

3]

T
60 a 70 afios

T
Mayor de 70 afios

T
40 a 59 afios

T
MUJER
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No ser capaz de llevar a cabo roles importantes

Intervalo
de edad

Total

Chi-cuadrado de Pearson

Anexo 67: No ser capaz de llevar a cabo roles importantes / edad

60a70
afos

Mayor
de 70
afos

40 a 59
afos

Recuento

% de Intervalo de edad

% de No ser capaz de llevar a
cabo roles importantes.
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos

% del total

Recuento

% de Intervalo de edad

% de No ser capaz de llevar a
cabo roles importantes.
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos

% del total

Recuento

% de Intervalo de edad

% de No ser capaz de llevar a
cabo roles importantes.
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos

% del total
Recuento
% de Intervalo de edad

% de No ser capaz de llevar a
cabo roles importantes.
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos

% del total

Valor gl

1,514 2

No ser capaz de llevar a cabo
roles importantes. Malestar
emocional mayor o igual a 3

puntos

No malestar Si malestar

emocional emocional
25 13
65,8% 34,2%
37,9% 37,1%
24,8% 12,9%
27 11
71,1% 28,9%
40,9% 31,4%
26,7% 10,9%
14 11
56,0% 44,0%
21,2% 31,4%
13,9% 10,9%
66 35
65,3% 34,7%
100,0% 100,0%
65,3% 34,7%

Sig. asintdtica (2 caras)

,469

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38

100,0%
37,6%

37,6%
25

100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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Anexo 68: Puntuacion media de la muestra.

4

T
No ser capaz de llevar a cabo roles importantes

No ser capaz de llevar a cabo roles importantes

Anexo 70: Puntuacién media de la muestra / edad

No ser capaz de llevar a cabo roles importantes

Anexo 69: Puntuaciéon media de la muestra / sexo

1

3

T
HOMBRE

T
B0 a 70 afios

T
Mayor de 70 afios

T
40 @ 59 afios

T
MUJER
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No ser capaz de llevar a cabo las ABVD

Sexo | HOMBRE

MUIJER

Total

Chi-cuadrado de

Pearson

Estadistico

exacto de Fisher

Anexo 71: No ser capaz de llevar a cabo las ABVD / sexo.

Recuento
% de Sexo

% de No ser capaz de llevar a
cabo ABVD. Malestar
emocional mayor o igual que
3 puntos

% del total
Recuento
% de Sexo

% de No ser capaz de llevar a
cabo ABVD. Malestar
emocional mayor o igual que
3 puntos

% del total
Recuento
% de Sexo

% de No ser capaz de llevar a
cabo ABVD. Malestar
emocional mayor o igual que
3 puntos

% del total
Valor gl Sig. asintotica
(2 caras)
1,436 1 ,231

No ser capaz de llevar a cabo ABVD. Total
Malestar emocional mayor o igual
que 3 puntos

No malestar Si malestar
emocional emocional

15 38 53

28,3% 71,7% | 100,0%

44,1% 56,7% 52,5%

14,9% 37,6% 52,5%

19 29 48

39,6% 60,4% | 100,0%

55,9% 43,3% 47,5%

18,8% 28,7% 47,5%

34 67 101

33,7% 66,3% | 100,0%

100,0% 100,0% | 100,0%

33,7% 66,3% | 100,0%

Significacion Significacion

exacta (2 caras)

,293

exacta (1 cara)

,162
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Anexo 72: Puntuacion media de la muestra.

T
Mo ser capaz de llevar a cabo actividades basicas de la vida diaria

No ser capaz de llevar a cabo actividades basicas de la vida
diaria.

Anexo 73: Puntuacion media de la muestra / sexo

5

3

No ser capaz de llevar a cabo actividades basicas de la vida
diaria.

Anexo 74: Puntuacion media de la muestra / edad

T
HOMBRE

3

-

114 31
48

T
60 a 70 afios

T
Mayor de 70 afios

T
40 a 59 afios

T
WUJER
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No ser capaz de seguir con mi rutina diaria

Sexo | HOMBRE

MUIJER

Total

Chi-cuadrado de

Pearson

Estadistico

exacto de Fisher

Anexo 75: No ser capaz de seguir con mi rutina diaria / sexo

Recuento

% de Sexo

% de No ser capaz de seguir
con mi rutina diaria. Malestar
emocional mayor o iguala 3

puntos

% del total
Recuento

% de Sexo

% de No ser capaz de seguir
con mi rutina diaria. Malestar
emocional mayor o iguala 3

puntos

% del total
Recuento

% de Sexo

% de No ser capaz de seguir
con mi rutina diaria. Malestar
emocional mayor o iguala 3

puntos
% del total
Valor gl
,031 1

Sig. asintética

(2 caras)

,861

No ser capaz de seguir con mi rutina Total
diaria. Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos
No malestar Si malestar
emocional emocional
23 30 53
43,4% 56,6% | 100,0%
53,5% 51,7% 52,5%
22,8% 29,7% 52,5%
20 28 48
41,7% 58,3% | 100,0%
46,5% 48,3% 47,5%
19,8% 27,7% 47,5%
43 58 101
42,6% 57,4% | 100,0%
100,0% 100,0% | 100,0%
42,6% 57,4% | 100,0%
Significacion Significacion
exacta (2 caras) exacta (1 cara)
1,000 ,511
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Anexo 76: No ser capaz de seguir con mi rutina diaria / edad

No ser capaz de seguir con mi rutina
diaria. Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos

No malestar Si malestar
emocional emocional
Intervalo | 60a70 Recuento 16 22
de edad afnos
% de Intervalo de edad 42,1% 57,9%
% de No ser capaz de seguir 37,2% 37,9%
con mi rutina diaria.
Malestar emocional mayor
o igual a 3 puntos
% del total 15,8% 21,8%
Mayor Recuento 19 19
de 70
afnos
% de Intervalo de edad 50,0% 50,0%
% de No ser capaz de seguir 44,2% 32,8%
con mi rutina diaria.
Malestar emocional mayor
o igual a 3 puntos
% del total 18,8% 18,8%
40 a 59 Recuento 8 17
afios
% de Intervalo de edad 32,0% 68,0%
% de No ser capaz de seguir 18,6% 29,3%
con mi rutina diaria.
Malestar emocional mayor
o igual a 3 puntos
% del total 7,9% 16,8%
Total Recuento 43 58
% de Intervalo de edad 42,6% 57,4%
% de No ser capaz de seguir 100,0% 100,0%
con mi rutina diaria.
Malestar emocional mayor
o igual a 3 puntos
% del total 42,6% 57,4%
Valor gl Sig. asintética (2 caras)
Chi-cuadrado de Pearson 2,004 2 ,367

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38

100,0%
37,6%

37,6%
25

100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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Anexo 77: Puntuacion media de la muestra.

T
Mo ser capaz de continuar con mi ruting diaria

No ser capaz de continuar con mi rutina diaria

No ser capaz de continuar con mi rutina diaria

Anexo 78: Puntuacion media de la muestra / sexo

Anexo 79: Puntuacién media de la muestra / edad

T
HOMBRE

3|

T
60 a 70 afios

T
Mayor cle 70 afios

T
40 a 59 afios

T
MUJER
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No ser capaz de atender mis necesidades corporales de forma auténoma

Anexo 80: No ser capaz de atender mis necesidades corporales de forma auténoma / sexo

Sexo | HOMBRE

MUJER

Total

Chi-cuadrado de

Pearson

Estadistico

exacto de Fisher

Recuento
% de Sexo

% de No ser capaz de atender
mis necesidades corporales de
forma auténoma. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos

% del total
Recuento
% de Sexo

% de No ser capaz de atender
mis necesidades corporales de
forma auténoma. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos

% del total
Recuento
% de Sexo

% de No ser capaz de atender
mis necesidades corporales de
forma autéonoma. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos

% del total
Valor gl Sig. asintotica
(2 caras)
2,099 1 ,147

No ser capaz de atender mis Total
necesidades corporales de forma
autonoma. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos
No malestar Si malestar
emocional emocional
20 33 53
37,7% 62,3% | 100,0%
44,4% 58,9% 52,5%
19,8% 32,7% 52,5%
25 23 48
52,1% 47,9% | 100,0%
55,6% 41,1% 47,5%
24,8% 22,8% 47,5%
45 56 101
44,6% 55,4% | 100,0%
100,0% 100,0% | 100,0%
44,6% 55,4% | 100,0%
Significacion Significacion

exacta (2 caras)

,165

exacta (1 cara)

,106
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Anexo 81: Puntuacion media de la muestra

T
No ser capaz de atender mis necesidades corporales de forma auténoma

No ser capaz de atender mis necesidades corporales de

forma autonoma.

No ser capaz de atender mis necesidades corporales de
forma auténoma.

Anexo 82: Puntuacion media de la muestra / sexo

2

Anexo 83: Puntuacién media de la muestra / edad

T
HOMBRE

5

21

T
60 a 70 afios

T
Mayor de 70 afios

T
40 a 59 afios

T
MUJER
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Sentir que mi enfermedad y mis cuidados me han hecho perder intimidad

Anexo 84: Sentir que mi enfermedad y mis cuidados me han hecho perder intimidad / edad

Intervalo | 60a 70
de edad afios
Mayor de
70 aios
40a59
afos
Total

Chi-cuadrado de Pearson

Recuento

% de Intervalo de edad

% de Sentir que mi
enfermedad y mis cuidados
me han hecho perder
intimidad. Malestar
emocional 23 puntos

% del total

Recuento

% de Intervalo de edad

% de Sentir que mi
enfermedad y mis cuidados
me han hecho perder
intimidad. Malestar
emocional 23 puntos

% del total

Recuento

% de Intervalo de edad

% de Sentir que mi
enfermedad y mis cuidados
me han hecho perder
intimidad. Malestar
emocional 23 puntos

% del total
Recuento
% de Intervalo de edad

% de Sentir que mi
enfermedad y mis cuidados
me han hecho perder
intimidad. Malestar
emocional 23 puntos

% del total

Valor gl

4,506 2

Sentir que mi enfermedad y mis
cuidados me han hecho perder
intimidad. Malestar emocional 23

puntos

No malestar
emocional

19

50,0%
36,5%

18,8%
24

63,2%
46,2%

23,8%

36,0%
17,3%

8,9%
52
51,5%
100,0%

51,5%

Sig. asintética (2 caras)

,105

Si malestar
emocional

19

50,0%
38,8%

18,8%
14

36,8%
28,6%

13,9%
16

64,0%
32,7%

15,8%
49
48,5%
100,0%

48,5%

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38

100,0%
37,6%

37,6%
25

100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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Anexo 85: Puntuacion media de la muestra.

1=

T
Sentir gue mi enfermedad y mis cuidados me han hecho perder intimidac

Sentir que mi enfermedad y mis cuidados me han hecho

perder intimidad

Sentir que mi enfermedad y mis cuidados me han hecho
perder intimidad

Anexo 86: Puntuacién media de la muestra / sexo

Anexo 87: Puntuacion media de la muestra / edad

T
HOMBERE

4

T
60 a 70 afios

T
Mayor de 70 afios

T
40 a 59 afios

Sexo

T
MUJER
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Sentir que tengo asuntos pendientes

Sexo | HOMBRE

MUJER

Total

Chi-cuadrado de

Pearson

Estadistico

exacto de Fisher

Anexo 88: Sentir que tengo asuntos pendientes / sexo

Recuento
% de Sexo

% de Sentir que tengo asuntos
pendientes. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos

% del total
Recuento
% de Sexo

% de Sentir que tengo asuntos
pendientes. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos

% del total
Recuento
% de Sexo

% de Sentir que tengo asuntos
pendientes. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos

% del total
Valor gl Sig. asintotica
(2 caras)
1,939 1 ,164

Sentir que tengo asuntos
pendientes. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos

No malestar
emocional
38
71,7%
48,7%

37,6%

40
83,3%
51,3%

39,6%
78
77,2%
100,0%

77,2%

Significacion

exacta (2 caras)

Si malestar
emocional
15
28,3%
65,2%

14,9%

16,7%

34,8%

7,9%
23
22,8%
100,0%

22,8%

Total

53
100,0%
52,5%

52,5%
48
100,0%
47,5%

47,5%
101
100,0%
100,0%

100,0%

Significacion

exacta (1 cara)

,124
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Anexo 89: Sentir que tengo asuntos pendientes

Sentir que tengo asuntos Total
pendientes. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos

No malestar Si malestar
emocional emocional
Intervalo | 60a 70 Recuento 27 11 38
de edad anos
% de Intervalo de edad 71,1% 28,9% | 100,0%
% de Sentir que tengo asuntos 34,6% 47,8% 37,6%
pendientes. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos
% del total 26,7% 10,9% 37,6%
Mayor Recuento 32 6 38
de 70
afnos
% de Intervalo de edad 84,2% 15,8% | 100,0%
% de Sentir que tengo asuntos 41,0% 26,1% 37,6%
pendientes. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos
% del total 31,7% 5,9% 37,6%
40a59 Recuento 19 6 25
anos
% de Intervalo de edad 76,0% 24,0% | 100,0%
% de Sentir que tengo asuntos 24,4% 26,1% 24,8%
pendientes. Malestar
emocional mayor o igual a 3
puntos
% del total 18,8% 5,9% 24,8%
Total Recuento 78 23 101
% de Intervalo de edad 77,2% 22,8% | 100,0%
% de Sentir que tengo asuntos 100,0% 100,0% | 100,0%
pendientes. Malestar
emocional mayor o igual a 3
puntos
% del total 77,2% 22,8% | 100,0%
Valor gl Sig. asintética (2 caras)
Chi-cuadrado de Pearson 1,899 2 ,387
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Anexo 90: Puntuacion media de la muestra
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Anexo 91: Puntuaciéon media de la muestra / sexo
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Anexo 92: Puntuacion media de la muestra / edad
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Preocuparme por mi falta de sentido de mi vida espiritual

Anexo 93: Preocuparme por mi falta de sentido de mi vida espiritual / sexo.

Sexo | HOMBRE

MUJER

Total

Chi-cuadrado de

Pearson

Estadistico

exacto de Fisher

Recuento
% de Sexo

% de Preocuparme por mi
falta de sentido de mi vida
espiritual Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos

% del total
Recuento
% de Sexo

% de Preocuparme por mi
falta de sentido de mi vida
espiritual Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos

% del total
Recuento
% de Sexo

% de Preocuparme por mi
falta de sentido de mi vida
espiritual Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos

% del total
Valor gl Sig. asintética
(2 caras)
580 | 1 ,446

Preocuparme por mi falta de
sentido de mi vida espiritual

Malestar emocional mayor o igual a

3 puntos
No malestar Si malestar
emocional emocional
46 7
86,8% 13,2%
54,1% 43,8%
45,5% 6,9%
39 9
81,3% 18,8%
45,9% 56,3%
38,6% 8,9%
85 16
84,2% 15,8%
100,0% 100,0%
84,2% 15,8%

Significacion

exacta (2 caras)

,587

Total

53
100,0%
52,5%

52,5%
48
100,0%
47,5%

47,5%
101
100,0%
100,0%

100,0%

Significacion

exacta (1 cara)

,312
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Intervalo
de edad

Total

Anexo 94: Preocuparme por mi falta de sentido de mi vida espiritual / edad

60a70
afos

Mayor
de 70
afos

40 a 59
afos

Preocuparme por mi falta de
sentido de mi vida espiritual
Malestar emocional 2l a 3 puntos

No malestar
emocional
Recuento 34
% de Intervalo de edad 89,5%
% de Preocuparme por mi 40,0%
falta de sentido de mi vida
espiritual Malestar
emocional 23 puntos
% del total 33,7%
Recuento 32
% de Intervalo de edad 84,2%
% de Preocuparme por mi 37,6%
falta de sentido de mi vida
espiritual Malestar
emocional 23 puntos
% del total 31,7%
Recuento 19
% de Intervalo de edad 76,0%
% de Preocuparme por mi 22,4%
falta de sentido de mi vida
espiritual Malestar
emocional 23 puntos
% del total 18,8%
Recuento 85
% de Intervalo de edad 84,2%
% de Preocuparme por mi 100,0%
falta de sentido de mi vida
espiritual Malestar
emocional 23 puntos
% del total 84,2%
Valor gl Sig. asintdtica (2 caras)
,358

Chi-cuadrado de Pearson 2,053 2

Si malestar
emocional

10,5%
25,0%

4,0%

15,8%
37,5%

5,9%

24,0%
37,5%

5,9%
16
15,8%
100,0%

15,8%

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38

100,0%
37,6%

37,6%
25

100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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Anexo 95: Puntuacion media de la muestra.
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Sentir que no he hecho ninguna aportacion significativa o duradera en mi vida

Anexo 98: Sentir que no he hecho ninguna aportacién significativa o duradera en mi vida / edad.

Intervalo | 60a70 Recuento
de edad afios

% de Intervalo de edad

% de Sentir que no he hecho
ninguna aportacion significativa
o duradera en mi vida. Malestar
emocional 23 puntos

% del total
Mayor Recuento
de 70
afios

% de Intervalo de edad
% de Sentir que no he hecho
ninguna aportacion significativa
o duradera en mi vida. Malestar
emocional 23 puntos
% del total

40a59 Recuento

anos
% de Intervalo de edad
% de Sentir que no he hecho
ninguna aportacion significativa
o duradera en mi vida. Malestar
emocional 23 puntos

% del total
Total Recuento
% de Intervalo de edad

% de Sentir que no he hecho
ninguna aportacion significativa
o duradera en mi vida. Malestar
emocional 23 puntos

% del total

Sentir que no he hecho
ninguna aportacion
significativa o duradera en mi
vida. Malestar emocional 23

puntos

No malestar
emocional

Valor | gl | Sig. asintética (bilateral)

Chi-cuadrado de Pearson | 3,223 2

,200

36

94,7%
40,4%

35,6%
33

86,8%
37,1%

32,7%
20

80,0%
22,5%

19,8%
89
88,1%
100,0%

88,1%

Si malestar
emocional

2

5,3%
16,7%

2,0%

13,2%
41,7%

5,0%

20,0%
41,7%

5,0%
12
11,9%
100,0%

11,9%

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38

100,0%
37,6%

37,6%
25

100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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Anexo 99: Puntuacion media de la muestra.
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Anexo 100: Puntuacién media de la muestra / sexo
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Anexo 101: Puntuacién media de la muestra / edad
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No sentirme apoyado por mi familia, ni por mi grupo de amigos

Anexo 102: No sentirme apoyado por mi familia, ni por mi grupo de amigos / sexo.

No sentirme apoyado por mi familia, Total
ni por mi grupo de amigos. Malestar
emocional mayor o igual a 3 puntos

No malestar Si malestar
emocional emocional
Sexo | HOMBRE | Recuento 40 13 53
% de Sexo 75,5% 24,5% | 100,0%
% de No sentirme apoyado 51,3% 56,5% 52,5%
por mi familia, ni por mi
grupo de amigos. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos
% del total 39,6% 12,9% 52,5%
MUIJER Recuento 38 10 48
% de Sexo 79,2% 20,8% | 100,0%
% de No sentirme apoyado 48,7% 43,5% 47,5%
por mi familia, ni por mi
grupo de amigos. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos
% del total 37,6% 9,9% 47,5%
Total Recuento 78 23 101
% de Sexo 77,2% 22,8% | 100,0%
% de No sentirme apoyado 100,0% 100,0% | 100,0%
por mi familia, ni por mi
grupo de amigos. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos
% del total 77,2% 22,8% | 100,0%
Valor gl Sig. asintdtica Significacion Significacion
(2 caras) exacta (2 caras) exacta (1 cara)
Chi-cuadrado de ,196 1 ,658
Pearson
Estadistico ,813 ,420

exacto de Fisher

239



Intervalo
de edad

Total

Anexo 103: No sentirme apoyado por mi familia, ni por mi grupo de amigos / edad.

60a70
afios

Mayor
de 70
aflos

40 a 59
afios

No sentirme apoyado por mi familia,
ni por mi grupo de amigos. Malestar
emocional mayor o igual a 3 puntos

No malestar
emocional
Recuento 34
% de Intervalo de edad 89,5%
% de No sentirme apoyado 43,6%
por mi familia, ni por mi
grupo de amigos. Malestar
emocional mayor o igual a
3 puntos
% del total 33,7%
Recuento 26
% de Intervalo de edad 68,4%
% de No sentirme apoyado 33,3%
por mi familia, ni por mi
grupo de amigos. Malestar
emocional mayor o igual a
3 puntos
% del total 25,7%
Recuento 18
% de Intervalo de edad 72,0%
% de No sentirme apoyado 23,1%
por mi familia, ni por mi
grupo de amigos. Malestar
emocional mayor o igual a
3 puntos
% del total 17,8%
Recuento 78
% de Intervalo de edad 77,2%
% de No sentirme apoyado 100,0%
por mi familia, ni por mi
grupo de amigos. Malestar
emocional mayor o igual a
3 puntos
% del total 77,2%
Valor gl Sig. asintética (2 caras)
,070

Chi-cuadrado de Pearson 5,305 2

Si malestar
emocional

10,5%
17,4%

4,0%

12

31,6%

52,2%

11,9%

28,0%
30,4%

6,9%
23
22,8%
100,0%

22,8%

Total

38

100,0%
37,6%

37,6%
38

100,0%
37,6%

37,6%
25

100,0%
24,8%

24,8%
101
100,0%
100,0%

100,0%
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Anexo 104: Puntuacion media de la muestra.
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No ser tratado con respeto o comprension por parte de los demas.

Anexo 107: No ser tratado con respeto o comprension por parte de los demas / sexo.

No ser tratado con respeto o Total
comprension por parte de los
demas. Malestar emocional
mayor o igual a 3 puntos

No malestar Si malestar
emocional emocional
Sexo HOMBRE Recuento 38 15 53
% de Sexo 71,7% 28,3% 100,0%
% de No ser tratado con 48,7% 65,2% 52,5%
respeto o comprension por
parte de los demas.
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos
% del total 37,6% 14,9% 52,5%
MUIJER Recuento 40 8 48
% de Sexo 83,3% 16,7% 100,0%
% de No ser tratado con 51,3% 34,8% 47,5%
respeto o comprension por
parte de los demas.
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos
% del total 39,6% 7,9% 47,5%
Total Recuento 78 23 101
% de Sexo 77,2% 22,8% 100,0%
% de No ser tratado con 100,0% 100,0% 100,0%
respeto o comprension por
parte de los demas.
Malestar emocional mayor o
igual a 3 puntos
% del total 77,2% 22,8% 100,0%
Valor gl Sig. asintodtica Significacion Significacion
(2 caras) exacta (2 caras) exacta (1 cara)
Chi-cuadrado de 1,939 1 ,164
Pearson
Estadistico ,235 ,124

exacto de Fisher
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Anexo 108: No ser tratado con respeto o comprension por parte de los demas / edad.

No ser tratado con respeto o Total
comprension por parte de los
demas. Malestar emocional 23

puntos
No malestar Si malestar
emocional emocional
Intervalo | 60a70 Recuento 28 10 38
de edad afios
% de Intervalo de edad 73,7% 26,3% | 100,0%
% de No ser tratado con 35,9% 43,5% 37,6%
respeto o comprension por
parte de los demds. Malestar
emocional 2 3 puntos
% del total 27,7% 9,9% 37,6%
Mayor Recuento 29 9 38
de 70
afos
% de Intervalo de edad 76,3% 23,7% | 100,0%
% de No ser tratado con 37,2% 39,1% 37,6%
respeto o comprension por
parte de los demas. Malestar
emocional 2 3 puntos
% del total 28,7% 8,9% 37,6%
40a59 | Recuento 21 4 25
afos
% de Intervalo de edad 84,0% 16,0% | 100,0%
% de No ser tratado con 26,9% 17,4% 24,8%
respeto o comprension por
parte de los demas. Malestar
2 3 puntos
% del total 20,8% 4,0% 24,8%
Total Recuento 78 23 101
% de Intervalo de edad 77,2% 22,8% | 100,0%
% de No ser tratado con 100,0% 100,0% | 100,0%
respeto o comprension por
parte de los demds. Malestar
emocional 2 3 puntos
% del total 77,2% 22,8% | 100,0%
Valor gl Sig. asintética (2 caras)
Chi-cuadrado de Pearson ,941 2 ,625
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Anexo 109: Puntuacion media de la muestra.
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No sentirme apoyado por el personal sanitario que me atiende

Anexo 112: No sentirme apoyado por el personal sanitario que me atiende / sexo.

Sexo | HOMBRE

MUJER

Total

Chi-cuadrado de

Pearson

Estadistico

exacto de Fisher

No sentirme apoyado por el personal
sanitario que me atiende. Malestar
emocional mayor o igual a 3 puntos

Recuento
% de Sexo

% de No sentirme apoyado
por el personal sanitario que
me atiende. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos

% del total
Recuento
% de Sexo

% de No sentirme apoyado
por el personal sanitario que
me atiende. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos

% del total
Recuento
% de Sexo

% de No sentirme apoyado
por el personal sanitario que
me atiende. Malestar
emocional mayor o iguala 3
puntos

% del total
Valor gl Sig. asintdtica
(2 caras)
,945 1 ,331

No malestar Si malestar
emocional emocional

40 13

75,5% 24,5%

50,0% 61,9%

39,6% 12,9%

40 8

83,3% 16,7%

50,0% 38,1%

39,6% 7,9%

80 21

79,2% 20,8%

100,0% 100,0%

79,2% 20,8%

Significacion

exacta (2 caras)

,462

Total

53
100,0%
52,5%

52,5%
48
100,0%
47,5%

47,5%
101
100,0%
100,0%

100,0%

Significacion

exacta (1 cara)

,234
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Anexo 113: Puntuacion media de la muestra.
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