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Resumen:

Obijetivo general: El objetivo gene-
ral de este trabajo es, profundizar en
el conocimiento de la experiencia de
sufrimiento en el ambito del pacien-
te con cancer avanzado al final de su
vida.

Objetivos especificos: 1. Realizar
un estudio de campo para la identifi-
cacion y descripcion de qué factores
se asocian a la percepcién de que el
paciente muera 0 no en paz en una
Unidad de Cuidados Paliativos (UCP),
desde la doble perspectiva de sus fami-
liares y del personal de enfermeria que
le asistio durante el proceso de morir.
2. Propuesta, desarrollo y validacién
de un instrumento para la deteccion de
malestar emocional en pacientes on-
colégicos con enfermedad avanzada.
3. Realizar una revision de la literatura
sobre el sufrimiento y los factores re-
lacionados para entender de una ma-
nera mas integrada la naturaleza del
mismo en el contexto del paciente con
cancer avanzado al final de la vida.
4. Realizar una propuesta integradora
de Modelo de Atencién al final de la
Vida centrado en la relacion terapéu-
tica directa profesional-paciente que
describa de manera sistematica los

elementos esenciales del modelo de
excelencia y de ética de maximos, con
el objetivo fundamental de atender las
Necesidades Esenciales del paciente
oncoldgico, asi como garantizar la ca-
lidad de atencién y la transmision en
acciones docentes.

Resultados: De acuerdo con el pri-
mer objetivo el resultado del mismo
se materializa con la Publicacién 1
que lleva por titulo: ;A qué se atribuye
que los enfermos oncologicos de una
unidad de cuidados paliativos mueran
en paz? De acuerdo con el segundo
objetivo, las publicaciones resultantes
corresponden a la Publicacion N° 2 ti-
tulada: “Elaboracion y propuesta de un
instrumento para la deteccion de ma-
lestar emocional en enfermos al final de
la vida (DME)”, y a la Publicacién N°
3 titulada: “Evaluacion de las propie-
dades psicométricas del cuestionario
de Deteccion de Malestar Emocional
(DME) en pacientes oncologicos”. El
tercer objetivo se concreta con la Pu-
blicacion N° 4, titulada: “Suffering and
distress at the end-of-life”. Finalmente,
con el ultimo objetivo (Objetivo 4) se
presenta una novedosa propuesta de
modelo de atencién al final de la vida
concretado en la Publicacién N° 5 titu-
lada: “The Institut Catala d’Oncologia
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(ICO) Model of Palliative Care: An inte-
grated and comprehensive framework
to address essential needs of patients
with advanced cancer”.

Conclusiones. La mayoria de los
familiares y de los sanitarios considera
que el paciente “murié en paz”. Sin
embargo, difieren en las razones de di-
cha percepcion. Mientras los sanitarios
valoran mds los aspectos somaticos re-
lacionados con el buen control sinto-
matico, los familiares destacan otros
aspectos de caracter psicosocial (como
la ausencia de conciencia y el estar
rodeado de su familia).

La escala DME presenta unas bue-
nas propiedades psicométricas y ha
demostrado su utilidad clinica. Es sen-
cilla, comprensible y de facil mane-
jo para la identificacion del malestar
emocional en enfermos oncoldgicos

avanzados ingresados en Unidades de
Cuidados Paliativos. Se sugiere que
esta escala también se podria aplicar
a otros enfermos y ambitos de la aten-
cién sanitaria, como, por ejemplo la
atencién domiciliaria o atencién pri-
maria en enfermos crénicos.

Muchos factores son los que inte-
ractan en la persona que hace frente a
una enfermedad que amenaza su vida,
ya sean internos o externos, variables
o estables. Estos factores estan intrin-
secamente relacionados y se suman a
un conjunto que parece ser mas que
la simple suma de sus partes, escapan-
do de la fragmentacién. Teniendo en
cuenta esta naturaleza del sufrimiento,
su abordaje ha de ser necesariamente
multidisciplinar, y ha de abarcar tanto
al enfermo como a su familia o seres
queridos.
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