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1. INTRODUCCION

El presente informe de investigacion sobre el impacto emocional de la enfermedad crénica ahon-
da en una serie de aspectos que se habian tratado de forma colateral en otros estudios previos
llevados a cabo por la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP) en el ambito de la salud
de las personas con enfermedades cronicas. Se trata en esta ocasion de ofrecer una perspectiva
mas amplia y profundizar en esta tematica.

Los Barometros Escronicos, de los que se han realizado ya cinco ediciones, han venido inda-
gando sobre el estado de salud de las personas con enfermedad cronica, su satisfaccion con la
atencion sanitaria y la valoracién otorgada al sistema sanitario publico. En los distintos estudios,
se han incluido preguntas relacionadas sobre la enfermedad, la coordinacidn entre los profesio-
nales sanitarios, el impacto del género y la discapacidad sobre la enfermedad crénica, asi como
la forma y frecuencia de las relaciones familiares y sociales, impacto laboral y formativo.

En este nuevo estudio, se pretende ahondar, desde un enfoque especifico y monografico, en el
impacto emocional que conlleva vivir con una enfermedad cronica, considerando los distintos
problemas, dificultades y sentimientos que pueden aparecer con motivo de la enfermedad. Se
analizan asimismo dichos impactos en la vida familiar, relacional y laboral, asi como las conse-
cuencias que sobre sobre la salud tienen algunos comportamientos generados por problemas
emocionales.

Esta tematica constituye un ambito de estudio muy importante que no puede dejarse de lado en
el analisis socioloégico de la enfermedad cronica, que ademas ha cobrado especial relevancia a
la luz de los acontecimientos derivados de la pandemia de COVID-19 experimentados desde el
primer trimestre de 2020, por los cuales también se pregunta en esta investigacion.

Madrid, octubre 2021
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2. OBJETIVOS

2.1 > OBJETIVO PRINCIPAL

Identificar y valorar el impacto que tiene la enfermedad crénica sobre el bienestar emocional de
las personas que conviven con la enfermedad.

2.2 > OBJETIVOS SECUNDARIOS

e Explorar el impacto del diagndstico y de las distintas fases de adaptacion a los cambios que
implica el avance de la enfermedad.

¢ Describir y cuantificar los problemas emocionales mas frecuentes en las personas con en-
fermedades cronicas: ansiedad, depresion u otros trastornos diagnosticados (si los hubiera)
y otras afecciones: estrés, tristeza, malestar psicoldgico, miedos, angustia, trastornos de
memoria, pérdida de control de su vida y/o del sentido de la vida, negacion, autocompasion,
sentimiento de culpa, pasividad, tendencias regresivas...

e Comparar en lo posible algunos de estos aspectos con el conjunto de la poblacién espafola,
y verificar la hipétesis de que la incidencia de estos problemas es significativamente superior
al de la poblacion general.

e Describir y cuantificar las consecuencias del impacto emocional en la evolucion de la croni-
cidad: desatencion de los sintomas, baja adherencia al tratamiento, peor afrontamiento de
las limitaciones cotidianas, dificultad para reconocer, entender y aceptar los sintomas de la
enfermedad, dificultad para el control de las emociones, inactividad o pasividad e inaccion
social, etc.

e Explorar el impacto que los problemas emocionales tienen a su vez sobre las distintas areas
de la vida de la persona que padece la enfermedad cronica: familia, vida social, laboral....

¢ Analizar qué factores y circunstancias concomitantes a la enfermedad crénica contribuyen
a la aparicién de los distintos tipos de problemas emocionales, apoyo familiar/social, edad,
sexo, situacién econdémico o laboral, tipo de enfermedad, grado de avance, adherencia al
tratamiento, etc.

e Conocer el papel de las asociaciones de pacientes e identificar qué medidas se podrian
abordar desde las administraciones publicas para paliar los problemas emocionales y de
salud mental asociados a la enfermedad cronica.
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3. METODOLOGIA

Se aplicé una metodologia mixta, con una fase exploratoria cualitativa y otra confirmatoria cuan-
titativa. La fase cualitativa consistié en la realizacion de dos grupos de discusion que sirvio de
ayuda fundamentalmente para la preparacion del cuestionario, aunque el analisis de la misma ha
servido también, secundariamente, para complementar e ilustrar los hallazgos de la encuesta.
La fase cuantitativa tuvo un caracter confirmatorio, al incorporar los resultados del cualitativo en
su disefio, y consistid en una encuesta online. Pasamos a detallar primero la ficha técnica de la
encuesta y después, al final, las caracteristicas técnicas de la fase cualitativa:

3.1 > UNIVERSO

La poblacion objetivo es el colectivo de personas con una enfermedad crénica y/o discapacidad
de todas las edades, residentes en el territorio del Estado Espanol. El ambito del estudio se ha
delimitado a un conjunto de enfermedades especialmente representativas que se mencionan a
continuacion:

* Alzheimer * Enfermedad renal * Hipertensién pulmonar
* Artritis * Enfermedad cardiaca * |ctus

* Artrosis * Enfermedad hepatica * Lesion Medular

e Autismo * Enfermedad neuromuscular * Lupus

* Cancer de mama * Enfermedad de la vision * Migrafa cronica

* Cancer de ovario * Enfermedad respiratoria * Osteoporosis

* Cancer de pulmén * Esclerosis Mdltiple * Piel de mariposa

» Cancer (otros tipos) * Espondiloartritis * Psoriasis

* Crohny Colitis Ulcerosas * Fibromialgia * indrome de fatiga cronica
* Dano Cerebral * Fibrosis quistica * Uveitis

* Diabetes * Hemofilia * VIH

* Enfermedad rara * Hidrosadenitis e Otras

3.2 > TECNICA DE INVESTIGACION

Encuesta autocumplimentada, mediante cuestionario estructurado y cerrado distribuido online.
De unos 10 minutos de duracién media. Implementado mediante el software Limesurvey.

3.3 > MUESTRA

Se obtuvieron un total de 541 entrevistas validas, representativas del universo de referencia. El
margen de error aleatorio para el conjunto de la muestra es de +/- 4.3%, asumiendo el supuesto
de aleatoriedad, p=g=50% y un nivel de confianza de 2 Sigma (95,5%). Tras aplicar la pondera-
cion se considera que dicho margen de error aleatorio es aplicable a la muestra resultante.

Se aplicé un muestreo por cuotas, con cuotas cruzadas de enfermedades y comunidades auté-
nomas.

Los tamanos muestrales por CCAA o enfermedades en el conjunto de la muestra, no admiten
ningun tipo de segmentacion. Ni las CCAA ni las enfermedades, al ser tantas, ninguna tiene en-
tidad suficiente para que se aspire a trabajar con datos desglosados. Su control solo ha estado
orientado a obtener una muestra en el conjunto representativa del colectivo de personas con en-
fermedades crénicas potencialmente moderadas o graves y susceptibles de contar con un grado
de discapacidad.



6 | Plataforma de Organizaciones de Pacientes

3.4 > CRITERIOS DE DEPURACION Y VALIDEZ

Las entrevistas autocumplimentadas requirieron de una depuracion previa. Se anularon aquellos
cuestionarios que no hubiesen cumplimentado al menos el 80% de la informacion requerida. Se
detectaron y anularon registros con informacion escasa o vacios y se efectud un control de regis-
tros duplicados o idénticos. Ademas, se sometié la informacion recogida a controles de coheren-
cia interna, para evitar entrevistas inconsistentes.

3.5 > LOGISTICA DE CAMPO

Bajo la coordinacion de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes, el cuestionario se distribu-
yo entre las organizaciones de pacientes que la conforman, las cuales colaboraron distribuyendo
este cuestionario entre personas pertenecientes a dichas asociaciones. Se facilitaron un minimo
de cuotas muestrales a cumplir, por enfermedades y para cada una de estas, por comunidades
auténomas (Andalucia, Madrid, Valencia, Galicia, Castilla-Ledn y “Resto de CCAA”).

3.6 > FECHAS DE REALIZACION DEL TRABAJO
DE CAMPO

Se inicio el trabajo de campo de la encuesta el 10 de abril y termind el 13 de junio de 2021.

3.7 > ESTIMACION DEL UNIVERSO Y PONDERACION

Para equilibrar la muestra y conseguir la representatividad distributiva del universo descrito, fue
necesario en primer lugar estimar los parametros del universo y posteriormente reequilibrar la
muestra de acuerdo con dicha estimacion.

a) Estimacion del Universo: Al no existir un censo o patrén descriptivo de la estructura del
universo de personas que conviven con enfermedades créncias en Espafa, procedimos a su
estimacion de acuerdo con los siguientes criterios. Primero, determinando a partir de fuentes
bibliograficas especializadas, las prevalencias de las enfermedades crénicas seleccionadas
en el conjunto de la poblacién espanola. A continuacién, se fijo un numero de entrevistas en
funcion del peso de cada enfermedad en el sumatorio de prevalencias. Fue proporcional a
dicho sumatorio, con la excepcion de algunas enfermedades muy poco prevalentes (enferme-
dades raras 0 muy poco frecuentes) pero que recogiamos unas cantidades de cuestionarios
significativas (cantidades aproximadas a los pesos de afiliacién de sus asociaciones), que se
sobrerrepresentaron. Por otro lado, se supuso que la distribucién por comunidades autbnomas
es similar a como se distribuye la poblacién general por dichas comunidades.

b) Equilibraje y Ponderacion: La muestra obtenida se equilibré en proporcion a los parame-
tros tedricos poblacionales segun prevalencia de la enfermedad y comunidades autbnomas.
También se ajustaron otras variables en las que se apreciaron desviaciones en relacion con da-
tos previos conocidos por otros estudios sobre el colectivo, concretamente de otras encuestas
Escrénicos: sexo, edad y estudios.

Para equilibrar la muestra fue necesario aplicar una ponderacién. El método de ponderacion ele-
gido fue el de ‘ponderacion de cuotas directas mediante iteracidén por pasos’. (Se utilizé para ello
el software Gandia Barbwin). Las variables a incluir en la ponderacion fueron las mencionadas
mas arriba. Los datos del universo para las variables: sexo, edad y estudios fueron tomados del
bardmetro de EScrénicos 2017 y las de enfermedades y territorios se tomaron de acuerdo con las
estimaciones anteriormente detalladas.
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El resultado es una muestra razonablemente bien ajustada a los parametros del universo en las
variables indicadas y en otras que correlacionen con estas, en el conjunto de la muestra. A con-
tinuacion, se presenta la matriz de entrevistas con sus cuotas reales (las obtenidas durante el
trabajo de campo) y las tedricas, que correspondian a los pesos poblacionales y que finalmente
se ajustaron mediante ponderacion.

Tabla 1. Ponderacion de la muestra segun enfermedad*

v ENFERMEDADES v MUESTRA TEORICA v MUESTRA REAL
Avrtritis 6 39
Cancer 9 19
Crohn y colitis 2 35
Diabetes 46 12
Enfermedad rara 54 70
Enfermedad renal 48 16
Enfermedad cardiaca 66 8
Enfermedad respiratoria 44 11
Esclerosos muiltiple 1 100
Espondiloartrosis 12 8
Fibromialgia 23 57
Hidrosadenitis 59 20
Lesién medular 1 8
Lupus 21 16
Migrafia cronica 31 9
Psoriasis 13 5
Fatiga crénica 24 24
VIH / SIDA 3 6
Otras 78 78
TOTAL 541 541

* La ponderacion se ha realizado solo sobre las enfermedades con al menos 8 casos validos. En caso contrario se han agrega-
do entre si (como en el caso del Cancer) o se han sumado a la categoria de “Otras”.

Tabla 2. Ponderacién de la muestra segun comunidad auténoma

¥V CCAA ¥ MUESTRA TEORICA ¥ MUESTRA REAL

Andalucia 97 89
Aragdn 15 17
Asturias 12 20
Canarias 26 20
Cantabria 7 8

Castilla - La Mancha 24 18
Castilla Ledn 27 36
Cataluna 88 52
Comunidad de Madrid 77 127
Comunidad Valenciana 58 51

Extremadura 12 14
Galicia 31 46
Islas Baleares 14 10
La Rioja 4 2

Navarra 7 3

Pais Vasco 25 18
Regién de Murcia 17 10

TOTAL 541 541
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Tabla 3. Ponderacion de la muestra segun sexo, edad y nivel de estudios

¥V SEXO ¥ MUESTRA TEORICA V¥ v MUESTRA REAL
Varon 243 134
Mujer 298 407
TOTAL 541 541
V¥ EDAD ¥ MUESTRA TEORICA V¥ MUESTRA REAL
h29 38 28
30-39 81 111
40-19 173 174
50-59 125 151
60y + 124 77
TOTAL 541 541
¥ NIVEL DE ESTUDIOS ¥ MUESTRA TEORICA ¥ MUESTRA REAL
Primario 227 116
Secundario 141 120
Universitarios 173 305
TOTAL 541 541
3.8 > CUESTIONARIO

El cuestionario utilizado se incluye en el Anexo I.

3.9 > FASE CUALITATIVA

El estudio cualitativo se disefd prioritariamente para conocer cuales son las claves explicativas a
tener en cuenta en el disefio del cuestionario (factores determinantes del impacto y los indicado-
res mas adecuados para su medicion). También se ha utilizado, de forma complementaria, para
contextualizar y ayudar a la comprension en la interpretacion de los datos de encuesta.

Se realizaron dos entrevistas de grupo enfocadas (focus groups), online, mediante video-llama-
da, de una duracién aproximada a los 100 minutos. Con la participacion de entre cuatro y siete
miembros cada grupo. La Plataforma de Organizaciones de Pacientes se encargo de la captacion
de los participantes, con ayuda de las asociaciones. Los grupos fueron moderados por expertos
cualificados de la UCM, y las entrevistas se transcribieron literalmente para su posterior analisis.
Una vez transcritas y anonimizadas dichas transcripciones, las grabaciones han sido destruidas
para garantizar el anonimato de los y las participantes.

La muestra es representativa de las enfermedades mas frecuentes y/o distintivas del colectivo de
personas que conviven con enfermedades cronicas, y dichas enfermedades se han seleccionado
por la Plataforma de Pacientes. Los grupos han estado equilibrados por sexo, procurandose parti-
cipaciones similares de varones y mujeres. Los dos grupos han atendido a los siguientes criterios
de membresia:

e Grupo A: Entre 30 y 59 anos, ocupados actualmente (la mitad al menos) o con una trayecto-
ria laboral larga si ahora no estan trabajando.

e Grupo B: Entre 60 y 79 afnos, jubilados o laboralmente inactivos por causa de su enfermedad
cronica.
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El guion de cuestiones a tratar fue el siguiente:

Presentacién del estudio y agradecimiento

Explicacion de la dindmica — consentimiento para grabar

Relato del impacto del diagndstico.

Relato del impacto de las distintas fases de adaptacion a los cambios que implica el avance
de la enfermedad

Tipos de problemas emocionales mas frecuentes. (Posibles: ansiedad, depresion u otros
trastornos diagnosticados (si los hubiera) y otras afecciones: estrés, tristeza, malestar psi-
colégico, miedos, angustia, trastornos mnésicos, pérdida de control de su vida, pérdida del
sentido de la vida, negacion, autocompasién, sentimiento de culpa, pasividad, tendencias
regresivas)

Implicaciones o consecuencias de los problemas emocionales en la enfermedad crénica y
en su evolucion. (Explorar desatencion de los sintomas, baja adherencia al tratamiento, peor
afrontamiento de las limitaciones cotidianas, dificultada para conocer, entender y aceptar los
sintomas de la enfermedad, dificultad para el control de las emociones, inactividad o pasivi-
dad e inaccion social, etc.)

Impacto de los problemas emocionales sobre las distintas areas de la vida (familia, vida so-
cial, vida laboral...)

Factores y circunstancias que contribuyen a la aparicién de los problemas emocionales (Ex-
plorar: personal sanitario, apoyo familiar/social, edad, sexo, situacion econémico o laboral,
tipo de enfermedad, grado de avance, adherencia al tratamiento, etc.)

Posibles medidas a tomar desde las asociaciones o administraciones publicas.

El trabajo de campo se realizé durante los dias 9 y 10 de marzo de 2021.
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4. DESCRIPCION DEL COLECTIVO
DE PERSONAS QUE CONVIVEN
CON ENFERMEDADES CRONICAS

Empezaremos describiendo al colectivo, de acuerdo con las caracteristicas recogidas en la
muestra.

En cuanto al perfil sociodemografico, destacamos primero que el 55% son mujeres, tienen una
media de edad de 50 anos, y un 33% tienen estudios universitarios. Es decir, tiende a haber mas
mujeres que varones, su media de edad no es muy distinta de la del conjunto de la poblacién y su
nivel de estudios, sin embargo, si tiende a ser superior al del conjunto de la poblacion.

Figura 1. Caracteristicas sociodemograficas del colectivo analizado
(sexo, edad y nivel de estudios)

B Sin estudios o primarios incompletos ESTunlos
4%
B Mujer M Varén M Estudios primarios
55% 45% %
M Estudios secundarios de 1¢ ciclo
26%
M Estudios secundarios de 2° ciclo
EDAD 26%
[ Estudios universitarios
M Hasta29 WM 30a39 MW 40a49 21%
7% 15% 32% )
M Estudios de posgrado
W50a59 =60 11%
0, 0,
23% 23% Otros estudios
5%
Edad media: 49,7 | Desviacion tipica: 13,2

n =541

La mayoria, 56%, estan casados, su perfil de clase social mayoritario es el de media baja, ligera-
mente superior al del conjunto de la poblacién. La media de personas en sus hogares es de 2,6
si bien un 19% viven solos.

Figura 2. Caracteristicas sociodemograficas del colectivo analizado (estado civil, clase social
y personas que conviven en el hogar)

ESTADO CIVIL CLASE SOCIAL PERSONAS EN EL HOGAR

A I

Media: 2,6 | Desviacion tipica: 1,2

M Soltero/a M Viudo/a M Clase alta M Clase baja-trabajadora m1 m=>4
29% 4% 2% 20% 19% 15%
B Casado/a o vive en pareja [/ Ns/Nc M Clase media-alta [/ Ns/Nc m2 " Ns/Nc
56% 2% 21% 1% 33% 9%

M Divorciado/a o separado/a M Clase media-baja m3
9% 56% 24%
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La valoracion subjetiva de su estado de salud les caracteriza especialmente, diferenciandoles
mucho del conjunto de la poblacién. El 43% afirman que su estado de salud es malo o0 muy malo
actualmente, mientras que solo un 16% considera que su salud es buena o0 muy buena. Esta si-
tuacion ha empeorado desde el inicio de la pandemia. Desde entonces encontramos un 17% de
personas mas que afirman que su salud es mala o muy mala, mientras que en la misma medida
restamos quienes dicen que su salud es buena 0 muy buena. Estos datos ponen de manifiesto
que la situacion pandémica ha supuesto un claro empeoramiento de la salud del colectivo.

Tabla 4. Valoracién del estado de salud en la actualidad y antes del Covid (% verticales)

v ACTUAL ¥ ANTES COVID v DIFERENCIA
Muy bueno 1 6 -5
Bueno 15 25 -10
Regular 41 42 -1
Malo 36 20 16
Muy malo 7 6 -1
TOTAL 100 100

P14 » ;Como diria que es su estado de salud actualmente?
P2» ;Y cdmo era justo antes de la pandemia, a principios de 2020?
n =541

Por otro lado, la mayor parte de los encuestados perciben que el estado de avance de su enfer-
medad es “avanzado o muy avanzado”, sumando un 65% (24% muy avanzado + 41% avanzado)
quienes perciben asi el estadio de su enfermedad. La media de afos que han transcurrido desde
el diagndstico han sido 15.

Figura 3. Opinién sobre el estado de avance de la enfermedad crdnica principal de la que ha
sido diagnosticado/a

EDAD

B De1a4(nicial M De5a6(medio) M De7a8(avanzado) [ De9a 10 (muy avanzado)
13% 24% 41% 22%

P. 3 » ¢En su opinion, ¢en qué estado de avance se encuentra la enfermedad cronica principal de la que ha sido diagnosticado/a? En una
escala de 1 a 10, donde 1 seria un estado muy inicial y 10 un estado muy avanzado, ¢ddnde situaria su caso?
n = 541; media: 6,8; desviacion tipica: 2,2

Por ultimo, el colectivo entrevistado se caracteriza por tener, en la proporcion descrita, las siguien-
tes enfermedades cronicas.
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Tabla 5. Principal enfermedad cronica (% verticales)

V¥ FRECUENCIAS V¥ PORCENTAJES
Artritis 6 1
Artrosis 4 6
Cancer de mama 3 0
Cancer de ovario 0 0
Cancer (otros tipos) 6 1
Crohn y Colitis Ulcerosas 2 0
Diabetes 46 9
Enfermedad rara 26 5
Enfermedad renal 48 9
Enfermedad cardiaca 66 12
Enfermedad hepatica 0 0
Enfermedad neuromuscular 12 2
Enfermedad de la vision 1 0
Enfermedad respiratoria 44 8
Esclerosis multiple 1 0
Espondiloartritis 12 2
Fibromialgia 23 4
Fibrosis quistica 16 3
Hidrosadenitis 59 11
Hipertension pulmonar 1 0
Ictus 0 0
Lesion Medular 1 0
Lupus 21 4
Migrafia cronica 31 6
Osteoporosis 4 1
Psoriasis 13 2
Sindrome de fatiga crénica 24 4
VIH 3 1
Otras 68 13

n =541
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5. RESULTADOS

5.1 > ELIMPACTO EMOCIONAL
DE LA ENFERMEDAD CRONICA

El término "impacto emocional" es un término técnico especializado utilizado en la literatura cien-
tifica, y relativamente complejo. Para que las personas que respondieron a la encuesta pudieran
responder con mayor facilidad a algunas de las preguntas de impacto, especialmente la variable
de intensidad, que resultaba de especial importancia en este estudio, se hizo necesario ofrecer
una definicion cuando menos aproximada al concepto. Como formulacién lo mas breve y simple
posible, planteamos la siguiente definicion de impacto emocional:

“Por impacto emocional entendemos el conjunto de emociones o pensamientos negativos
que se pueden tener cuando se convive con una enfermedad cronica y que pueden afectar
a su salud mental”.

Tras esta definicidon que, aunque simple encajaba dentro de las diversas definiciones encontradas
en la literatura cientifica, podemos entender y contextualizar las respuestas que abordamos en
este capitulo del informe.

De acuerdo con los resultados del sondeo cualitativo, en el cual también manejabamos esta
definicion simplificada, el impacto emocional de la enfermedad cronica se suele manifestar en
momentos y etapas en la que se hace especialmente agudo, mientras que en otras etapas esta
mas atenuado, o incluso se llega a aprender a convivir con la enfermedad. En algunas ocasiones
el mayor impacto acontece antes de recibir el diagndstico, por la ansiedad que genera no saber
qué esta pasando exactamente. Otras, en el momento del diagndstico al ponerle nombre a la
enfermedad, cuando esta tiene connotaciones negativas o temidas. Con todo, estas son situa-
ciones minoritarias. El impacto suele ser mayor al aparecer las limitaciones de la enfermedad, en
la medida que esta avanza, normalmente ya después de haber recibido el diagndstico, durante
el desarrollo de la enfermedad. Es todavia mas frecuente que la peor situacion emocional se viva
cuando esas limitaciones se agravan, en momentos de crisis, empeoramiento o brote de la enfer-
medad, siendo esta ultima situacion con diferencia la mas frecuente.

Figura 4. Momento en el que se ha vivido la peor situacién emocional debido a la enfermedad
cronica

No destacaria un momento concreto  11%

Al aparecer la limitaciones de la enfermedad ~ 29%

|
En momentos de crisis, empeoramiento o brote 43%
|
Al recibir el diagnéstico  11%
|

Antes del diagndstico 6%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

P. 4 » En su caso, ¢en qué momento ubicaria la peor situacion emocional que ha vivido debido a su enfermedad cronica? Recordemos
que por impacto emocional entendemos el conjunto de emociones o pensamientos negativos que se pueden tener cuando se
convive con una enfermedad cronica y que pueden afectar a su salud mental.

n =541

1 15
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En el momento de realizar la encuesta, apenas un 7% afirman haber superado completamente
dicho impacto emocional negativo de su enfermedad crénica. La inmensa mayoria de personas
consideran en diversas medidas no haber superado la situacion, dicho sea a pesar de que la
mayoria lleva conviviendo largos afos con esta. Si sumamos a los que dicen haberla superado
completamente a los que afirman que esta controlada, aunque no superada del todo, contabili-
zamos a un 42% que podriamos considerar personas con enfermedades cronicas con impacto
emocional bajo o nulo. Serian los que en menor medida han sufrido el impacto. Poco mas de un
tercio 34% consideran que en el momento actual han mejorado, pero no lo han superado y por
ultimo encontramos a un 25% que afirman no haberlo superado en absoluto.

Figura 5. Grado de superacién del impacto de su enfermedad crénica sobre sus emociones
y pensamientos en la situacién actual

No estd superado en absoluto  25% I
Ha mejorado, pero no estd superado  34% I
Esta controlado, pero no superado deltodo  35% I

Esta totaimente superado 7%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

P. 6 » En la situacion actual, ;en qué medida considera que ha superado el impacto de su enfermedad cronica sobre sus emociones y
pensamientos? n = 541

La intensidad con la que han sentido el impacto emocional en el peor momento de su enferme-
dad ha sido valorada mediante escala de percepcion subjetiva de cero a diez. De esta manera
podemos hacernos una idea de la intensidad del impacto emocional, como indicador subjetivo.
Es el principal indicador que manejamos de impacto emocional en este estudio. Los resultados
se presentan a continuacion.

Figura 6. Grado de impacto emocional que ha experimentado en relacién a su enfermedad
cronica (escalade 0 a10)

‘ W DeOa4 W Deb5ab W De7a8 W De9a10 7 Ns/Nc
9%

16% 40% 34% 1%

EDAD

P. 5 » Pensando en ese momento, por favor indique en una escala de 0 a 10 (en la que 0 es impacto inexistente y 10 el maximo, al borde
de lo insoportable), ;qué intensidad diria que ha tenido el impacto emocional que ha experimentado en relacion a su enfermedad
cronica?

n = 541; media: 7,4; desviacion tipica: 2,1

El impacto promedio es de 7,4 lo cual es elevado. Un 74% menciona puntuaciones elevadas,
superiores a 7. Y tan solo un 9% otorgan puntuaciones bajas, iguales o inferiores a 4.

Sigue a continuacion una tabla disefiada para desvelar el perfil que caracteriza sociolégicamente
a quienes reciben el impacto emocional mas elevado. Se han seleccionado una serie de varia-
bles descriptivas del colectivo y aquellas que hemos detectado especialmente discriminantes del
impacto. Presentamos las medias de las categorias de respuesta, para entender la relacion del
impacto con cada una de las variables. Recordemos al leer la tabla que la media del colectivo es
un 7,4 sobre una escala de impacto de 0 a 10 puntos.
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Tabla 6. Perfil sociolégico del impacto emocional causado por la enfermedad crénica (medias, escala de 0 a 10)

Total muestra 7,4

v ESTADO DE AVANCE DE LA ENFERMEDAD

1a4 5,6
5a6 6,2
7a8 8
9a10 8,7
v MOMENTO DE LA PEOR SITUACION EMOCIONAL
Antes del diagnodstico 6,9
Al recibir el diagnéstico 6,6
Al aparecer las limitaciones de la enfermedad 7,9
En momentos de crisis, empeoramiento o brote de mi enfermedad 7,6
No destacaria un momento concreto 6,7
v SEXO
Hombre 7,3
Mujer 7,5
v EDAD
Hasta 29 8,3
30a39 7,8
40 a 49 8,1
50a59 7,3
60y + 6,1
v ESTUDIOS
Primarios o menos 7,4
Secundarios 7,5
Universitarios 7,4

v ¢EN QUE ANO SE LE DIAGNOSTICO LA ENFERMEDAD?

Hasta 1995 7,1
1996-2006 7,2
2007-2012 7,9
2013-2017 7,7
2018 en adelante 75
¥V CLASE SOCIAL
Clase media-alta 6,7
Clase media-baja 7,4
Clase baja — trabajadora 8

V¥V ¢ PERTENECE A ALGUNA ASOCIACION DE PACIENTES?

Si 71
No 7,7
v ESTADO CIVIL
Soltero/a 8
Casado/a o vive en pareja 7,2
Divorciado/a o separado/a 7,8
Viudo/a 8
v ¢TIENE HIJOS?
Si 7,3
No 8
¥ ¢HA INFLUIDO SU ENFERMEDAD EN QUE SE RELACIONE MAS O MENOS FRECUENTEMENTE CON OTRAS PERSONAS, AMIGOS, VECINOS O FAMILIARES?
Me relaciono mucho mas que antes 4,5
Me relaciono algo mas que antes 4,7
Me relaciono mas o menos igual 6
Me relaciono algo menos que antes 7,5
Me relaciono mucho menos que antes 8,2

v NUMERO DE MIEMBROS DEL HOGAR

Uno 7,8
Dos 7,7
Tres y mas 7.1

n =541
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El estado de avance de la enfermedad es lo que mas se asocia a la intensidad del impacto, pues
destaca entre quienes estan en estadios avanzado y muy avanzado de la misma. El dato sugiere
que cuanto mas avanza la enfermedad, mas probabilidades encontramos de alto impacto emo-
cional. Esto es congruente con que sefnalen que en momentos de crisis, empeoramiento o brote
de la enfermedad lo asocien mayoritariamente con el mayor impacto emocional.

Casi tan importante como lo anterior es el efecto de la enfermedad sobre las relaciones con otras
personas: cuanto mas han disminuido estas por efecto de la enfermedad, mayor impacto ne-
gativo y viceversa. También se aprecia que en los hogares con tres 0 mas miembros el impacto
emocional tiende a disminuir moderadamente. Si bien las relaciones de causalidad entre estas
dos variables no estan claras en cualquier caso profundizaremos en esta cuestion mas adelante
en este informe.

Parece que en relacidon con este hecho se explican algunas diferencias del estado civil, pues son
los casados quienes refieren un impacto emocional mas atenuado, mientras que solteros/as y
viudas/os lo contrario. Quizas por el mismo motivo tener hijos también atenua dicho impacto,
sensiblemente menor que entre quienes no tienen descendencia. Todo apunta a que el contacto
humano podria ejercer una funcién atenuadora del impacto emocional de la enfermedad, aun-
que profundizaremos en esto mas adelante.

No apreciamos ninguna relacion con los estudios, ni con el sexo (las diferencias no son significa-
tivas estadisticamente) aunque si ligeramente con la clase social (cuanto mas baja mas intenso es
el impacto). Parece haber cierta relacion con la edad, aunque no excesivamente marcada, en el
sentido de que a partir de los 50 anos refieren impactos menos intensos mientras que por debajo
de dicha edad son mas intensos, dicho sea a pesar de que a mayor edad tiende a producirse
un avance mayor de la enfermedad. Esto parece explicar también la débil relacion con el afio de
diagndstico, ya que los diagnosticados mas antiguos tienden a referir impactos menos intensos
que los mas nuevos. Los datos sugieren que el impacto es mayor en aquellas personas con una
expectativa de vida mas larga, es decir, los menores de 50, quizas por la ansiedad o temor que
produce llevar una vida con mas complicaciones o en cualquier caso diferente a la previamente
imaginada. Sin embargo, después de los 50 afos y progresivamente, pese a que la enfermedad
avanza, parece controlarse mejor el malestar que produce su avance, y muy probablemente influ-
ya que se han acostumbrado mas a la enfermedad.

También refieren impactos mas intensos quienes consideran que su peor momento se produijo al
aparecer las primeras limitaciones ocasionadas por la enfermedad y en momentos de crisis, brote
o empeoramiento. Es decir, a lo largo del desarrollo de la enfermedad, segun surgen o se agravan
los efectos y sintomas de la misma. Ademas de ser las situaciones mas frecuentes son las que
mas se asocian a un impacto elevado.

Por ultimo, encontramos que las personas que pertenecen a asociaciones de pacientes sufren
un impacto menor que quienes no pertenecen a dichas asociaciones. Conocer este aspecto
era uno de los objetivos explicitos de esta investigacion. Cabe decir al respecto que los datos
sugieren que las asociaciones de pacientes estan cumpliendo una labor positiva de disminucion
de este impacto emocional.

5.2 > DIFICULTADES ASOCIADAS A LA ENFERMEDAD
CRONICA Y SU IMPACTO EMOCIONAL

Las enfermedades cronicas en la medida que se desarrollan suelen generar limitaciones y pro-
blemas diversos, muchos de estos de caracter potencialmente discapacitante. De acuerdo con
el sondeo cualitativo, los discursos sobre el impacto emocional aparecian muy vinculados a la
apariciéon y desarrollo de estas limitaciones, por las situaciones de angustia, ansiedad y desaso-
siego que generaban. De ahi que esta concomitancia permitiese establecer la hipdtesis de que
uno de los factores mas importantes, quizas el que mas, para explicar el impacto fuese el grado
o nivel de dificultades que la enfermedad hubiese generado. No en vano acabamos de ver en el
apartado anterior que el estado de avance de la enfermedad es una variable muy discriminante
del impacto. Pues bien, como resulta Iégico, a mayor avance, mayores y mas graves dificultades.
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Para explorar cuantitativamente esta realidad y dimensionarla, hemos incluido en el cuestionario
una bateria de las dificultades mas habituales que nos permita ahondar en la incidencia en el co-
lectivo y el impacto emocional desarrollado. Los resultados a la frecuencia con la que manifiestan
las diversas dificultades sugeridas figuran a continuacién. Presentamos la informacién en forma
de tabla y a continuacion la misma mediante grafico. Los items se han ordenado de mayor a me-

nor frecuencia de incidencia.

Tabla 7. Frecuencia con la que se manifiestan diversas dificultades asociadas a la
enfermedad crénica (% horizontales)

NUNCA ALGUNA A HABITUAL- NO Ns/NC

v VEZ V¥ MENUDO ¥ MENTE Y PROCEDE ¥ v
Dificultad para llevar la misma vida que antes y 15 03 56 5 0
de la enfermedad
Dificultad para concentrarme 3 25 29 39 4 0
Dificultad para trabajar / hacer mi trabajo 6 22 21 39 12 0
Dificultad para estudiar 9 21 17 27 25 1
Dificultad para hacer la comida o las tareas 13 30 35 19 3 0
de la casa
Dificultades en una relacién de pareja 13 27 23 19 16 2
Dificultad para desplazarme, para ir y venir 14 38 22 19 7 0
Dificultad para llevar una vida independiente 21 34 19 19 7 0
Dificultad para relacionarme con otras 16 38 57 16 3 0
personas
Dificultad para j[ar(_eas como vestirme, asearme, 26 43 16 10 3 0
lavarme por mi mismo
D|f|culta_d para cuidar a personas 15 13 20 11 39 2
dependientes
Dificultad para cuidar a mis hijos 20 19 11 11 35 4

P. 8 » Indique si ha experimentado y en qué grado algunas de las siguientes limitaciones asociadas a enfermedades cronicas
n =541

Figura 7. Frecuencia con la que se manifiestan diversas dificultades debidas a la enfermedad

crénica (% horizontales)

Dificultad para llevar la misma vida que antes de la... I___-
Difcutd paa concentrarse I N I |

Dificultad para trabajar / hacer mi trabajo -_—_-

Dificultad para hacer la comida o las tareas de la casa -_—_.
Dificultades en una relacion de pareja -_—_—

Dificultad para desplazarme, para ir y venir -—_—-

Dificultad para llevar una vida independiente _—_—-

Dificultad para relacionarme con otras personas _—_—.

Dificultad para tareas como vestirme, asearme, lavarme por... ___-.
Dificultad para cuidar a personas dependientes _-_-_

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B Nunca B Algunavez B Amenudo [ Habitualmente B No prodece Ns/Nc

P. 8 » Indique si ha experimentado y en qué grado algunas de las siguientes limitaciones asociadas a enfermedades cronicas
n=>541

Como se puede observar en la tabla y el grafico, todas estas dificultades son muy frecuentes en el
colectivo, ya que son una pequefna minoria en cada uno de estos items quienes afirman no haber
experimentado nunca las dificultades sugeridas, y en cualquier caso esta ausencia de manifesta-

cion esta asociada a estadios preliminares de la enfermedad.
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La principal dificultad es la de llevar la misma vida que antes de la aparicion de la enfermedad, la
cual no ha vuelto a ser igual para la practica totalidad de las personas entrevistadas.

En un segundo plano son las mas mencionadas después de la anterior las dificultades para con-
centrarse, trabajar y estudiar en este mismo orden de mencidn. Luego vienen otras, por orden de
frecuencia de mencion: tareas de la casa, relacidon de pareja, desplazarse, llevar una vida indepen-
diente, relacionarse, autocuidados, cuidar a otras personas.

Es importante destacar que son una amplia mayoria quienes en distinto grado mencionan todas y
cada una de estas dificultades. Por tanto, son dificultades comunes y mayoritarias en el colectivo.

Tras la presentacion de la presencia y prevalencia de las dificultades, nos preguntamos a con-
tinuacion la relacion entre dichas dificultades y el impacto emocional, cuestion mas sustantiva
para nuestros objetivos de investigacion. De acuerdo con la investigacion cualitativa, esta sugeria
la posible existencia de una relacion fuerte entre la aparicion de las dificultades y un momento
significativo de impacto emocional, que se vinculaba a dichas dificultades. Para comprobar esta
hipotesis hemos correlacionado cada una de estas con la escala de impacto emocional. A con-
tinuacion, se presenta el ranking de correlaciones, de mayor a menor correlacion. Los resultados
figuran en la Tabla 8.

Tabla 8. Correlaciones bivariadas entre la frecuencia de las dificultades debidas a la enferme-
dad crénica y el impacto emocional experimentado por la enfermedad

CORRELACION DE PEARSON V¥

Dificultad para llevar la misma vida que antes de la enfermedad ,509™*
Dificultad para desplazarme, para ir y venir ,454**
Dificultad para cuidar a personas dependientes ,400*
Dificultad para trabajar / hacer mi trabajo bien , 367"
Dificultad para tareas como vestirme, asearme, lavarme por mi mismo 367"
Dificultad para llevar una vida independiente ,348"*
Dificultad para relacionarme con otras personas ,333™
Dificultad para hacer la comida o las tareas de la casa ,321*
Dificultades en una relacién de pareja ,308™*
Dificultad para estudiar ,301**
Dificultad para concentrarme ,264™
Dificultad para cuidar a mis hijos 257"

** Correlacion significativa al nivel 0,01 (bilateral).

En primer lugar, cabe destacar la mas que evidente asociacion entre impacto y todas y cada una
de las dificultades que sugeriamos en el cuestionario. Esta observacion general es la conclusion
de mayor importancia, pues evidencia y dimensiona la relacién hipotetizada y ya sugerida en la
fase cualitativa.

En segundo lugar, cabe destacar que el item mas correlacionado es la dificultad para llevar la mis-
ma vida que antes de la enfermedad. Ademas de ser la dificultad mas mencionada y frecuente, es
la que mas puntua en impacto emocional, debido a que es un resumen que engloba un conjunto
mas amplio de dificultades. Las dificultades concretas de tipo operativo no solo tienen impacto
en la tarea concreta, sino que contribuye a un malestar mas global relacionado con la ruptura
del estilo de vida que antes de la enfermedad se habia llevado y a todas las expectativas que se
proyectan hacia el futuro. No en vano, en pruebas correlacionales previas (que por cuestion de
espacio y complejidad no incluimos en el informe), la dificultad para llevar la misma vida de antes
que la enfermedad es el item que mas correlaciona con el resto de dificultades, es decir, con to-
dos los otros items de la Tabla 8.
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Después de estas otras variables muy correlacionadas con el impacto son las relacionadas con
tareas concretas fundamentales para el desempeno de la vida cotidiana: desplazarme, cuidar a
otras personas, trabajar, practicar autocuidados elementales (vestirse, asearse...). La preocupa-
cidn de cuidar a otras personas dependientes se comprende teniendo en cuenta la edad media
del colectivo, de 50 anos, momento de la vida en la que ademas de ocuparse de los hijos hay que
ocuparse a menudo también de otros familiares mayores. Esta alta correlacion sugiere el malestar
que causa pensar en esta limitacion cuando se tiene un familiar a quien hay que cuidar. El resto
de tareas mencionadas se comprenden como aquellas que permiten un desempeino habitual de
la vida cotidiana de modo independiente. Luego figuran otras con una relacion mas baja pero
siempre importante y altamente significativa estadisticamente.

5.3 > SENTIMIENTOS Y PENSAMIENTOS NEGATIVOS
ASOCIADOS A LA ENFERMEDAD CRONICA
Y SU IMPACTO EMOCIONAL

Hasta ahora hemos explorado el impacto emocional mediante una escala subjetiva, indicadora de
la intensidad del malestar psicolégico, basado como habiamos definido ante nuestros entrevista-
dos, en un conjunto de sentimientos y pensamientos negativos. En este apartado trataremos de
conocer cuales son esas emociones, sentimientos y pensamientos, asi como circunstancias que
estan asociadas a impactos emocionales causados por las enfermedades cronicas.

En el cuestionario se pregunté: “;Con qué frecuencia ha experimentado alguna de las siguientes
situaciones?”, ofreciéndose una bateria de items que de acuerdo con la literatura cientifica y con
la informacion recogida durante la fase cualitativa son constitutivas de dicho impacto emocional.
Los datos se presentan a continuacion tanto en una tabla como en un grafico, y los items han sido
ordenados de acuerdo a la frecuencia de menciones.

Tabla 9. Frecuencia con la que aparecen sentimientos y pensamientos negativos asociados a
la enfermedad cronica (% horizontales)

NUNCA  ALGUNA A HABITUAL- NO Ns/NC

v VEZY MENUDOY MENTEY  PROCEDE ¥ v
Salir cada vez menos de casa 7 23 37 32 1 3
Disminuir el contacto con mis amigos 5 27 39 28 1 2,9
Incomprension de personas de mi entorno 6 33 32 28 1 2,8
Sentimiento de estar aislado/a o solo/a 13 31 28 28 0 2,7
Mayor irritabilidad con mi familia 7 34 40 18 1 2,7
Menor capacidad para comunicarme 13 o4 44 18 y 27
y expresar como me siento
Sentimientos de culpa por no conseguir
cumplir con todos los cuidados que requiere mi 18 29 33 20 0 2,5
enfermedad
Sentimiento dg cu!pa por suponer una 16 35 o8 20 ’ 2.5
carga para mi familia
Sentimiento de culpa en'etl momgnto que 1 59 30 19 y 25
empeoro o tengo una crisis de mi enfermedad
Preocupacion por los gastos asociados a mi 19 35 57 19 0 0.5
enfermedad
Sentimiento de culpa por tener la enfermedad 24 39 24 12 1 2,2
Sen_tlmluento de culpa por no poder cuidar 39 1 17 16 v 2.1
a mis hijos

P. 7 » ;Con qué frecuencia ha experimentado alguna de las siguientes situaciones? n = 541
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Figura 8. Frecuencia con la que aparecen sentimientos y pensamientos negativos asociados
al impacto emocional de la enfermedad crénica (% horizontales)

Sentimiento de estar aislado/a o solo/a -_—_

Menor capacidad para comunicarme y expresar como me siento -_—_I
Sentimiento de culpa por no conseguir cumplir con todos... _—_—
Sentimiento de culpa por suponer una carga para mi familia -_—_I
Sentimiento de culpa en el momento que empeoro o tengo... _—__I
Preocupacion por los gastos asociados ami enfermedad _—_—
Sentimiento de culpa por tener la enfermedad _—_-I

Sentimiento de culpa por no poder cuidar de mis hijos _—_--

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B Nunca M Algunavez B Amenudo M Habitualimente [ Ns/Nc

P. 7 » ;Con qué frecuencia ha experimentado alguna de las siguientes situaciones? n = 541

Lo que mas frecuentemente han experimentado de lo preguntado en la bateria, es sentimientos y
experiencias relacionadas con el mayor aislamiento: salir menos de casa y disminuir el contacto
con amigos. A esto se anade la incomprension de las personas del entorno, especialmente cuan-
do los sintomas de la enfermedad o sus consecuencias no resultan obvios a quienes nos rodean.
Son muy excepcionales quienes no han experimentado estas situaciones alguna vez y sin embar-
go son mayoria quienes las padecen frecuentemente.

Irritabilidad con la familia, menor capacidad de expresar cdmo se sienten y sentimientos de culpa
variados siguen en frecuencia y son también experimentados mayoritariamente. Solo son minori-
tarios, aunque en absoluto infrecuentes los sentimientos de culpa por no poder cuidar a los hijos,
o por tener la enfermedad y la preocupacion por los gastos asociados por la enfermedad.

Mencion y reflexidon aparte merecen los variados (y frecuentes, como hemos visto) sentimientos
de culpa originados por la cronicidad. Por no cumplir con los cuidados requeridos, por ser una
carga para la familia, por empeorar o tener una crisis, por tener la enfermedad o por no poder
cuidar a los hijos.

Cabe concluir el importante impacto que tienen las enfermedades crdonicas sobre la sociabilidad.
Aparte del mencionado aislamiento del individuo, es importante la irritabilidad con la familia, la
menor capacidad para comunicarse y expresar cOmo se sienten y la incomprensién de las perso-
nas de su entorno. Todos estos datos apuntan a que el impacto social de la enfermedad es espe-
cialmente sefialado, y como veremos esta especialmente relacionado con el malestar emocional
sentido. Se trata de un aspecto que entendemos clave para determinar el bienestar o malestar
del individuo.

Veamos a continuacién en qué medida estos pensamientos, sentimientos y situaciones estan re-
lacionados con la intensidad del impacto. Siguen a continuacion las correlaciones entre cada uno
de los items de la bateria y el indicador subjetivo de intensidad de impacto emocional. Los items
se han ordenado de mayor a menor correlacion con el impacto.
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Tabla 10. Correlaciones bivariadas entre la frecuencia con la que aparecen sentimientos
y pensamientos negativos asociados a la enfermedad crénica y el impacto
emocional experimentado por la enfermedad

CORRELACION DE PEARSON V¥

Salir cada vez menos de casa ,448™
Sentimiento de estar aislado/a o solo/a ,435*
Disminuir el contacto con mis amigos , 407
Sentimiento de culpa por suponer una carga para mi familia ,403*
Incomprension de personas de mi entorno ,334**
Preocupacion por los gastos asociados a mi enfermedad ,320™*
Sentimiento de culpa por tener la enfermedad , 311
Sentimiento de culpa en el momento que empeoro o tengo una crisis de mi enfermedad 272"
Menor capacidad para comunicarme y expresar como me siento ,261*
Sentimiento de culpa por ho poder cuidar a mis hijos ,260™
Mayor irritabilidad con mi familia ,259**
Sentimientos de culpa por no conseguir cumplir con todos los cuidados que requiere mi enfermedad ,156™

** Correlacion significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Todos los items presentan correlaciones positivas y estadisticamente significativas con el impacto,
aunque oscilando entre altas, moderadas y bajas.

Lo que mas correlaciona son los indicadores mas estrechamente relacionados con el aislamiento:
salir menos de casa, sentirse aislado o solo, disminuir el contacto con los amigos, pero también
esta en este rango elevado el sentimiento de culpa por suponer una carga. Como vemos en es-
tos datos, las relaciones personales juegan un papel importante en el impacto emocional, en
el sentido de que la tendencia al aislamiento y la disminucidn de la relacién es concomitante
a un impacto emocional negativo elevado. Comprobamos por tanto que la dimension social del
problema ocupa un lugar prioritario y especialmente relevante.

Luego los sentimientos de culpa y preocupaciones conforrman en menor medida un malestar
vinculado al impacto.

No son ni mucho menos estos pensamientos y emociones los unicos aspectos constitutivos del
impacto emocional, ni siquiera los mas caracteristicos. Los problemas de orden psicoldgico son
los aspectos que destacariamos como tales. Por supuesto estan relacionados con lo que acaba-
mos de ver, pero merecen una consideracion aparte, y los examinaremos en el siguiente apartado.

5.4 > PROBLEMAS ASOCIADOS A LA ENFERMEDAD
CRONICA Y SU IMPACTO EMOCIONAL
NEGATIVO

El impacto negativo se concreta en un conjunto de problemas que contribuyen al malestar psi-
coldgico, muy variado, que puede cursar de forma multiple, y que impacta de forma diversa a los
sujetos, pasando de cuadros leves o muy leves a constituir un problema tan importante o incluso
mas que la enfermedad crénica que lo ha originado. Pueden aumentar o disminuir a lo largo del
tiempo, o incluso desaparecer, para volver a brotar o intensificarse en momentos de crisis en el
desarrollo de la enfermedad crénica.

Mediante documentacién bibliografica y la informacion resultante de la fase cualitativa, hemos
elaborado una lista de los problemas psicolégicos que mas frecuentemente son la expresion del
impacto emocional de la enfermedad crénica. En el cuestionario hemos preguntado por la fre-
cuencia con la que los han padecido. Los resultados se presentan a continuacion en la tablay en
el grafico que a continuacion siguen.

| 23



24 | Plataforma de Organizaciones de Pacientes

Tabla 11. Frecuencia con la que aparecen algunos problemas asociados a la enfermedad cré-
nica (% horizontales)

NUNCA ALGUNA VEZ A HABITUAL- Ns/NC MEDIA

v v MENUDO ¥ MENTE V¥ v v
Cansancio, fatiga 0 12 36 52 0 3,4
Problemas de suefio 5 23 34 37 0 3
Malestar psicoldgico 4 37 25 34 0 2,9
Tristeza 6 24 37 33 0 3
Apatia 2 31 36 31 0 3
Ansiedad 4 36 37 23 2,8
Depresion 22 30 25 23 0 2,5
Angustia 9 43 24 23 0 2,6
Miedo 12 44 22 22 0 2,5
Estrés 3 32 43 21 0 2,8
Trastornos de memoria 17 30 33 20 0 2,6
Pérdida de control de su vida 31 38 14 17 0 2,2
Trastornos alimentarios 29 38 17 16 0 2,2
Sentimientos de culpa 28 33 23 14 2 22
Autocompasion 26 53 11 11 0 2,1
Negacién de la enfermedad 58 30 8 4 0 1,6

P. 9 » A continuacion figura una lista de problemas que pueden presentarse o no como consecuencia de tener una enfermedad cronica.
Por favor indiquenos si ha tenido, y con qué frecuencia, los siguientes problemas
n =541

Figura 9. Frecuencia con la que aparecen algunos problemas asociados a la enfermedad cro6-
nica (% horizontales)
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P. 9 » A continuacion figura una lista de problemas que pueden presentarse o no como consecuencia de tener una enfermedad cronica.
Por favor indiquenos si ha tenido, y con qué frecuencia, los siguientes problemas
n =541

El problema mas frecuente con diferencia es cansancio o fatiga, padecido habitualmente por el
52% y en alguna medida por el 100% de los entrevistados. No es solo un sintoma psicoldgico,
puede ser fisico también, sin embargo, el componente psicolégico del cansancio es también fre-
cuente. Por otro lado, las secuelas psicoldgicas del cansancio fisico son causantes de impacto
emocional, por lo que se trata de una sintomatologia de gran importancia para nuestros objetivos,
mas aun después de constatar que el 88% lo padecen al menos a menudo.

Sigue después el item ‘malestar psicoldgico’, que describe de forma genérica e inespecifica el
malestar como consecuencia de la enfermedad padecida. Este item subjetivo de malestar psico-
l6gico presenta correlaciones muy elevadas con: tristeza, depresion, apatia y ansiedad, por lo que
debemos entender que estas son principalmente (aunque no solo) las emociones constitutivas
del referido malestar subjetivo para el colectivo.
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Los problemas de suefio son también mayoritarios y muy frecuentes, con una incidencia que
afecta al menos a menudo al 71%. Estan en parte relacionados con el cansancio (la falta de sue-
Ao o dormir mal propicia el cansancio) y también con la ansiedad y estrés que los pueden causar
o intensificar, si bien estrés y ansiedad son mencionados como problemas con una frecuencia
menor que las alteraciones del suefo.

Siguen después menciones explicitas a tristeza y apatia, sentimientos a menudo asociados a
cuadros depresivos, si bien la depresidn como tal es mencionada con una frecuencia menor.
Tristeza, apatia y en menor medida también la depresion son fendmenos muy frecuentes entre el
colectivo. Sienten tristeza al menos a menudo como consecuencia de su enfermedad nada me-
nos que el 70%. Apatia el 68%. Y depresion el 48%.

Luego aparecen ansiedad y estrés como problemas también muy frecuentes. El 64 % refieren es-
trés al menos a menudo y ansiedad el 60%. Quienes afirman no padecer nunca estos problemas
u otros anteriores son muy minoritarios. La inmensa mayoria afirma haberlos tenido al menos
alguna vez.

A continuacién, en orden de frecuencia, aparecen la angustia y el miedo. Afirman padecer angus-
tia al menos a menudo el 47% y miedo el 44%.

Tan frecuentes como los anteriores son los trastornos de memoria. Dichos trastornos, aunque
pueden tener otras causas, a menudo tienen su origen en el estrés, la ansiedad o la depresion,
por lo que no resulta extrana su presencia en el colectivo, teniendo en cuenta la frecuencia con
la que manifiestan estrés, ansiedad y depresién, asi como otros sintomas propios de cuadros
depresivos (tristeza, apatia o pérdida del control de sus vidas).

Luego aparecen otros problemas menos frecuentes, aunque ninguno de ellos es realmente in-
frecuente en el colectivo. La menor incidencia la encontramos en la negacion de la enfermedad,
pero refieren tenerla al menos a menudo el 12%. Las demas tienen una presencia como decimos
menor que otras, pero no por ello son infrecuentes. Al menos a menudo afirman padecer: senti-
mientos de culpa 37%, trastornos alimentarios 33%, pérdida del control de su vida 31%, auto-
compasion 22%.

Los sentimientos de culpa cursan asociados sobre todo a miedo y angustia. Mientras que los
trastornos alimentarios sobre todo se asocian a la depresion, mas que a problemas de ansiedad,
aunque también en menor medida. La ideacion de pérdida de control de su vida esta asociada en
gran medida a la depresion y sus sintomas, pero también (menos) a la ansiedad y el estrés.

Siguen a continuacion la vinculacion de los problemas psicoldgicos a la intensidad del impacto
emocional percibido. Se presentan en la Tabla 12 la correlacion entre los items que examinamos
en este apartado y la variable de intensidad del impacto emocional.

Tabla 12. Correlaciones bivariadas entre la frecuencia con la que aparecen problemas asocia-
dos a la enfermedad crénica y el impacto emocional experimentado por la enferme-

dad
CORRELACION DE PEARSON ¥
Angustia ,516™
Malestar psicoldgico ,495**
Ansiedad ,459**
Tristeza ,453**
Pérdida de control de su vida ,438™
Sentimientos de culpa ,435™
Depresion ,420™
Estrés 418

Miedo 411
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CORRELACION DE PEARSON V¥

Apatia ,408™
Cansancio, fatiga ,384**
Autocompasion ,350™*
Problemas de sueno ,278*
Trastornos alimentarios ,258**
Trastornos de memoria ,226™
Negacién de la enfermedad ,155*

** Correlacion significativa al nivel 0,01 (bilateral).

La mayor parte de estos problemas estan altamente correlacionados con la intensidad percibida
del impacto. Solo presenta una correlacion baja, aunque sobradamente significativa, la negacion
de la enfermedad. Todas las correlaciones superiores a 0,4 pueden considerarse elevadas. Estas
son todas las relativas a los sintomas depresivos, de angustia y miedo y de estrés y ansiedad,
incluyendo los sentimientos de culpa y de pérdida de control de su vida. El resto pueden consi-
derarse correlaciones moderadas, exceptuando solo la negacion.

Esto nos indica que estamos ante un conjunto de indicadores muy capaz de explicar y llenar de
contenido especifico el impacto emocional. Basicamente, distinguimos entre tres grupos de emo-
ciones responsables del impacto emocional negativo: las asociadas a sintomas depresivos, que
resultan estar especialmente presentes, hasta el punto de ser el tipo de emociones negativas mas
frecuentes, las asociadas a estrés y ansiedad, también muy presentes, y las asociadas a angustia
y miedo. Son las tres componentes principales del malestar psicolégico en el que se concreta el
impacto emocional.

5.5) ATENCIC')N PSICOLOGICA Y PRESCRIPCION
DE FARMACOS PARA LA SALUD MENTAL

Padecer problemas psicoldgicos como consecuencia de una enfermedad crénica puede conlle-
var o no a recibir atencién psicolégica por parte de personal sanitario especializado, psicologo o
psiquiatra. Como acabamos de ver, estos trastornos son muy frecuentes en el colectivo, por lo
que cabe esperar que la atencion sanitaria sea elevada. Con el propdsito de averiguar la magni-
tud de esta situacion se formuld en el cuestionario una pregunta especifica, cuya formulacion y
resultados figuran a continuacion, en la Figura 10.

Figura 10. Personas que han sido tratadas a lo largo de su vida por algun psicélogo o psi-
quiatra (entre paréntesis, impacto emocional de la enfermedad declarado por cada
grupo). En caso afirmativo, tipos de trastornos tratados.

TRATADAS TIPO TRASTORNO B Trastorno de conducta
8%

M Trastorno depresivo
M Si 33%
55% [8,1] W Trastorno de ansiedad
31%
B No .
Trastorno de personalidad
41% [6,6] o P
> > 4%
B Ns/Nc M Psicosis
4% [6,8] 0%
Trastornos alimentarios
7%
M Otros

17%

P. 10 » ;Ha sido Ud. tratado/a alguna vez a lo largo de su vida por algtn psicologo o psiquiatra debido a algun problema psicolégico
relacionado con su enfermedad cronica? En caso afirmativo, P. 10 a) ¢Podria decirnos por qué problema?
n =541 (total muestra), n=299 (personas que han recibido tratamiento).
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Encontramos que solo el 55% del colectivo, poco mas de la mitad, han recibido dicha atencion
psicoldgica o psiquiatrica al menos en algun momento, por problemas relacionados con su enfer-
medad cronica. Figura también en el grafico el dato de impacto obtenido por cada categoria de
respuesta. Puede apreciarse que quienes han recibido atencién psicoldgica refieren una intensi-
dad de impacto mucho mayor que los que no (un 8,1 de impacto sobre 10, frente a los 6,6). Por
otro lado, examinando la tipologia de trastornos padecidos, comprobamos que los mayoritarios,
con diferencia, son los de tipo depresivo y de ansiedad, unos resultados que ya anticipaban los
datos examinados en el apartado anterior, siendo grosso modo congruentes con estos.

La atencion psicolégica puede conllevar o no el consumo de medicacion para su tratamiento. La
prescripcion o consumo de medicacion para tratar problemas psicoloégicos es otro indicador de
gran interés para evaluar la incidencia del impacto emocional. La pregunta tiene un valor especial
porque ha sido replicada de una encuesta del CIS, también del afio 2021, por lo que es perfec-
tamente comparable el dato de nuestra encuesta, y de nuestro colectivo con el de la poblacion
general espanola mayor de 18 anos, que es a la que se dirige la encuesta del CIS. En el grafico
n° 11 puede apreciarse la gran diferencia entre ese 34% que han recibido medicacién en algun
momento, frente al 12% de la poblacién general segun el CIS. La medicacion prescrita para los
problemas de salud mental del colectivo es casi el triple que entre la poblacion general.

Figura 11. Personas a las que le han prescrito alguna vez medicacioén para algun tipo de pro-
blema de salud mental. Comparacion con encuesta CIS 3312

PERSONAS

40%
35%
30%
25%
20% M Crénicos W Poblacién [CIS]
34% 12%

10%

5%

0% —!

P. 11 » ;Le han prescrito (alguna vez) medicacion para algun tipo de problema de salud mental?
n Cronicos = 541; n CIS = 3083
* Encuesta de Salud Mental del CIS num. 3312 (febrero 2021)

Este dato confirma que la salud mental del colectivo es claramente mas fragil y peor que la de
la poblacion, en consonancia con la elevada frecuencia de problemas psicoldgicos que hemos
constatado y las fuertes correlaciones de los mismos con nuestro indicador de intensidad de im-
pacto emocional.

Por otro lado, sabiendo que han recibido medicacion un 34% y atencidn psicoldgica o psiquia-
trica un 55%, constatamos que un 62% de los que acuden a un especialista acaban tomando
medicacién, mientras que el 38% restante son tratados mediante procedimientos que no incluyen
el consumo de farmacos (psicoterapia o apoyo psicoldgico).

5.6 > EFECTOS DE LA PANDEMIA DE COVID-19
EN EL IMPACTO EMOCIONAL

En la misma encuesta del CIS a la que nos hemos referido en el apartado anterior, se pregunta-
ba a la poblacion general por una serie de problemas emocionales asociados a la pandemia de
covid-19. Con el objeto de poder comparar datos del colectivo de personas que conviven con
enfermedades crénicas con la poblacion general, de acuerdo con uno de los objetivos especifi-
cos del estudio, los introdujimos en el cuestionario mediante pregunta y bateria de items que se
presentan a continuacion, en la tabla y grafico que siguen. Presentaremos primero los resultados
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desglosados obtenidos entre el colectivo de nuestra encuesta, para hacer algunas consideracio-
nes previas a la comparacion, también de interés y utilidad.

Tabla 13. Frecuencia de problemas emocionales asociados a la pandemia de la COVID-19 (%

horizontales)
NUNCA ALGUNA A HABITUAL-  Ns/NC MEDIA
v VEZY  MENUDO Y MENTE V¥ v v
Se ha sentido muy nervioso/a 10 32 29 28 1 2,7
Se ha sentido agobiado/a o estresado/a 5 35 33 25 1 2,8
Ha sentido desesperanza con respecto 8 38 o8 o5 y 27
al futuro
Se ha sentido intranquilo/a o inquieto/a? 5 37 35 23 1 2,8
Se ha sentido solo/a o aislado/a 17 37 23 22 1 2,5
Se ha sentido muy preocupado/a 14 36 9 20 y 26
por muchas cosas sin poder controlarlo
Se ha sgr_1t|do irritable, con ira, enfado 17 40 29 20 y 25
0 agresividad
Se ha sentido muy triste o deprimido/a 8 35 37 18 1 2,7
Ha sentido mucha ansiedad o miedo 13 35 37 15 1 2,5
P. 12 » Desde el principio de la pandemia de la COVID-19 y hasta ahora, ¢podria decirme cuantas veces, Ud..?

n =541

Figura 12. Frecuencia de problemas emocionales asociados a la pandemia de la COVID-19 (%
horizontales)

Se ha sentido muy triste o deprimido/a -_—_I
Se ha sentido irritable, con ira, enfado o agresividad _—__I
Se ha sentido muy preocupado/a por muchas cosas sin... -_—_I
Se ha sentido solo/a o aisiacora [N MR
Se ha sentido intranquilo/a o inquieto/a -_—_
Ha sentido desesperanza con respecto al futuro -_—_I
Se ha sentido agobiado/a o estresado/a -_—_I
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P. 12 » ;Desde el principio de la pandemia de la COVID-19 y hasta ahora, ;podria decirme cuantas veces, Ud...?
n =541

Mas de la mitad del colectivo se han sentido, desde el principio de la pandemia y hasta el mo-
mento de la encuesta (primavera de 2021) al menos a menudo muy nerviosos, agobiados o es-
tresados, desesperanzados respecto al futuro, intranquilos o inquietos, tristes o deprimidos y con
ansiedad o miedo. Hasta aqui, los datos presentados no son muy diferentes de los que ya hemos
visto en otros apartados, si bien el matiz que aportamos ahora es la perspectiva del periodo pan-
démico y la intencién de la pregunta de relacionar sintomas con dicha situacion pandémica. Estos
sentimientos pueden ser ocasionados por la referida pandemia, pero también por la cronicidad.
Debemos tener en cuenta que el estado de salud del colectivo ha empeorado con la pandemia,
y como cualquier otro ciudadano sin duda se han sentido peor por esta situacion extraordinaria,
pero con condicionantes especificos, tanto por sus antecedentes emocionales previos como por
una mayor vulnerabilidad sanitaria y mayor necesidad de atencion médica. Los resultados de esta
tabla, por tanto, pueden y deben entenderse desde estas consideraciones.

Siguen las correlaciones entre estos items con el indicador de impacto emocional. Como pode-
mos comprobar estas correlaciones varian entre elevadas y moderadas. Todas son importantes
y demuestran la relacién de estos sentimientos referidos a la situacién pandémica con el impacto
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emocional. La deduccion que cabe establecer es que la situacion pandémica vivida ha empeo-
rado el malestar del colectivo ya de por si mas vulnerables emocional y sanitariamente que la
poblacion general.

Tabla 14. Correlaciones bivariadas entre la frecuencia de problemas emocionales asociados a
la pandemia de la COVID-19 y el impacto emocional experimentado por la enferme-

dad

CORRELACION DE PEARSON V¥
Se ha sentido muy triste o deprimido/a ,493**
Se ha sentido muy preocupado/a por muchas cosas sin poder controlarlo 418
Ha sentido mucha ansiedad o miedo A1
Se ha sentido solo/a o aislado/a ,392**
Ha sentido desesperanza con respecto al futuro ,378*
Se ha sentido agobiado/a o estresado/a , 375
Se ha sentido irritable, con ira, enfado o agresividad ,353**
Se ha sentido intranquilo/a o inquieto/a 341
Se ha sentido muy nervioso/a ,301**

** Correlacion significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Pero los datos de mayor interés son la comparacion de estos resultados con los de la poblacién
general, de acuerdo con la encuesta del CIS. Para facilitar la comparacion en este informe se han
sumado en ambas encuestas las categorias a menudo + habitualmente. Los resultados se pre-
sentan en la siguiente Tabla 15.

Tabla 15. Frecuencia de problemas emocionales asociados a la pandemia de la COVID-19
(categorias a menudo + habitualmente, % horizontales). Comparacién con encuesta

CIS 3312
POBLACION GENERAL  CRONICOS

v v
Ha sentido mucha ansiedad o miedo 18 57
Se ha sentido muy triste o deprimido/a 22 58
Se ha sentido muy preocupado/a por muchas cosas sin poder controlarlo 25 53
Se ha sentido solo/a o aislado/a 22 58
Ha sentido desesperanza con respecto al futuro 17 45
Se ha sentido irritable, con ira, enfado o agresividad 25 49
Se ha sentido muy nervioso/a 11 42
Se ha sentido agobiado/a o estresado/a 12 55
Se ha sentido intranquilo/a o inquieto/a 16 52

P.12» (Cronicos), P 11 CIS ;Desde el principio de la pandemia de la COVID-19 y hasta ahora, ¢;podria decirme cuantas veces, Ud...?
n Cronicos = 541; n CIS = 3083
* Encuesta de Salud Mental del CIS num. 3312 (febrero 2021)

Podemos comprobar que la frecuencia con la que han sentido estas emociones negativas los que
conviven con enfermedades cronicas es mucho mayor que la frecuencia con la que las ha sen-
tido la poblacién general, como del doble o mas en frecuencia de porcentajes. Estos datos de-
muestran contundentemente que los sentimientos y emociones negativas entre los primeros
superan con mucho a los de la poblacidén general incluso en un periodo dificil como ha sido para
toda la poblacioén la vivencia de la pandemia, con el Estado de Alarma, los confinamientos y las
dificultades de acceso a la atencidn sanitaria debido al colapso de servicios y protocolos covid.

Esta mucho mayor incidencia se explica por la combinacion entre la situacién pandémica y la
vivencia de la enfermedad, asi como las complicaciones y dificultades especificas de atencion
sanitaria que se han vivido, que se ha complicado mucho durante la pandemia.
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Los datos constatan que la salud psicoldgica del colectivo es mucho mas precaria que los de la
poblacion, aun en la situacion pandémica que también ha afectado al estado de salud mental de
la poblacién general.

5.7 > EL PAPEL DE LAS RELACIONES
INTERPERSONALES

Hemos tenido ocasion de conocer algunos datos indicativos de la relacion de las relaciones in-
terpersonales con el impacto emocional. Por ejemplo, items sobre el sentimiento de aislamiento
y pérdida de relaciones correlacionaban alto con la intensidad del impacto. También hemos visto
que estar casado, tener hijos o vivir en hogares con tres 0 mas personas esta asociado a un me-
nor impacto emocional negativo.

Por otro lado, informes previos que hemos realizado para la POP, ya sefalaban la relaciéon entre
estado de salud y relaciones personales, tanto en indicadores subjetivos de salud (percepcion
del estado de salud) como el estado de avance de la enfermedad, mas objetivable para el propio
sujeto entrevistado. A mayor cantidad e intensidad de las relaciones interpersonales, mayor sa-
lud, de acuerdo con los datos previos de otros informes. En esta ocasion, mas que la vinculacion
con el estado de salud, lo que abordamos es el estado animico, constitutivo de la salud mental.
Entendemos que la interaccion entre la frecuencia y calidad de las relaciones personales y el es-
tado animico pueden ser mucho mas estrechas que las relacionadas con el estado de salud en
general, objetivo o incluso subjetivo.

Vamos a examinar en este apartado con mayor detenimiento cual es la influencia y papel que jue-
gan las relaciones interpersonales en el impacto emocional. Para ello, aparte de los mencionados
indicadores ya presentados, hemos disefiado otros especificos para tratar esta cuestion.

El primer indicador a explorar es el que se refiere a la influencia de la enfermedad cronica en las
relaciones personales, representado en la Figura 13, a continuacion. Se trata de un indicador muy
adecuado para nuestros objetivos, y de gran importancia a la vista de los resultados.

Figura 13. Influencia de la enfermedad en las relaciones con otras personas, amigos,
vecinos y familiares (%)

RELACIONES
B Me relaciono mucho més que antes 5%
B Me relaciono algo mas que antes 2%
M Me relaciono mas o menos igual que antes 15%
M Me relaciono algo menos que antes 31%
I Me relaciono mucho menos que antes 47%

P. 13 » ;Ha influido su enfermedad en que se relacione mas o menos frecuentemente con otras personas, amigos, vecinos o familiares?
n =541

El dato abrumador es que la mayoria del colectivo, 78% se relacionan ahora menos que an-
tes de la enfermedad con otras personas. Mucho menos el 47% algo menos el 31%. El dato
constata contundentemente el impacto de las enfermedades cronicas sobre las relaciones, pues
contribuyen en gran medida al aislamiento social de los sujetos.

Por otro lado, el impacto emocional negativo esta fuertemente asociado a la menor relacion,
como demuestra la correlacion de la Tabla 17, mas abajo. Es decir, que se constata que, cuanta
mas pérdida de relacion hay como consecuencia de una enfermedad crdnica, mas elevado es
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el impacto emocional negativo provocado por la enfermedad. Antes de establecer relaciones de
causalidad ante dicha concomitancia examinemos mas indicadores.

Pasamos a continuacion a presentar tres indicadores mas, la frecuencia con la que actualmente
tratan con familiares 0 amigos ya sea en persona, por teléfono o por internet (chateo o videolla-
madas).

Tabla 16. Frecuencia con la que habla con familiares o amigos
(% verticales)

EN PERSONA v POR TELEFONO V¥ POR INTERNET v

Nunca 16 2 2
Con menos frecuencia 45 33 20
Una vez al mes 12 4 2
Una vez por semana 23 15 6
Varias veces a la semana 4 27 29
Diariamente 1 19 42

P. 14 » Por favor indiquenos con qué frecuencia realiza las siguientes actividades con sus familiares o amigos: Quedar en persona para
verse, hablar o hacer cosas juntos; Hablar por teléfono; Hablar o chatear por aplicaciones de internet, como Whatsapp o redes sociales,
Skype o similares.

n =541

La frecuencia con la que interactuan con otras personas es escasa, pues declaran una periodici-
dad semanal tan solo un 28%, un porcentaje muy bajo teniendo en cuenta que un 19% viven so-
los, pero el resto viven en pareja u hogares con mas miembros. Parece que muchos no han tenido
en cuenta a los convivientes en el hogar a la hora de responder a estas preguntas, si asumimos
que lo normal es interactuar con los convivientes diariamente.

La interaccion telefonica es ya mucho mayor, alcanzando el 61%. Los contactos digitales, por
internet son sin embargo muy mayoritarios, 42% a diario y al menos semanal el 77%. La situacion
pandémica tiene mucho que ver con estos resultados, de escasisima frecuencia de contactos
personales y muy abundantes contactos digitales. No podemos perder de vista este contexto
social a la hora de entender estos resultados. Es mas, llama la atencion este cambio de compor-
tamiento en el colectivo, ya que hasta la pandemia internet suponia una forma de comunicacion
minoritaria por su frecuencia, mientras que en estos datos tomados durante la primavera de 2021
es el medio de comunicacion mayoritario.

En la tabla que sigue se analizan las correlaciones entre los cuatro indicadores presentados de
relaciones interpersonales y la intensidad del impacto emocional autopercibida. Los resultados
son muy interesantes.

Tabla 17. Correlaciones bivariadas entre la frecuencia de relaciones sociales y el impacto
emocional experimentado por la enfermedad

CORRELACION DE PEARSON ¥ nv
Relacion mas o menos frecuente con otras personas, amigos, vecinos ,489** 535
Quedar en persona para verse, hablar o hacer cosas juntos =197 537
Hablar por teléfono -,130** 537
Hablar o chatear por aplicaciones de internet -,044 537

** Correlacion significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Ya hemos anticipado la importante correlaciéon entre impacto y la disminucién de las relaciones
como consecuencia de la enfermedad. Sin embargo, la correlacion entre impacto y los otros tres
indicadores de las frecuencias de relacion actual son mucho mas bajas.

Aunque bajas resultan estadisticamente significativas las relaciones personales y las telefonicas
con el impacto. A mayor relacion personal o telefénica menor impacto emocional. Esto queda
confirmado, pese al efecto algo débil de las relaciones. Lo que mas relacién guarda es la frecuen-
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cia de las relaciones personales, y en menor medida las telefonicas. Sin embargo, no se aprecia
relacion significativa entre las relaciones digitales y el impacto. Podemos entender que no hay
ninguna relacion entre las variables correlacionadas.

Esto significa que la mayor asociaciéon con el impacto emocional viene dada no tanto de la rela-
cion actual, sino de la comparacion entre las relaciones anteriores a la enfermedad y las actuales.
Esto es lo realmente importante, lo que marca las principales diferencias. De otro lado, a mayor
relacion actual, se sigue un menor impacto emocional, hecho que también se constata, aunque
la relacidn sea mas débil. Asumiendo esto, la mayor relacion con el impacto se aprecia en las
relaciones personales o cara a cara. Siguen las telefonicas, en menor medida, mientras que las
relaciones a través de medios digitales no tienen ninguna relacién con el impacto, dicho sea a
pesar del fuerte aumento de su uso durante el ultimo ano.

Para explicar estas relaciones es necesario reflexionar previamente sobre las posibles interpreta-
ciones de la causalidad. Una primera hipotesis seria que las relaciones interpersonales favorecen
el bienestar psicoldgico, y viceversa, su ausencia o déficit aumenta el malestar. Una segunda
hipdtesis seria la contraria: que cuando uno se siente mejor, es mas proclive a relacionarse que
cuando se siente peor, por tanto, el estado de avance de la enfermedad, las recaidas y recupera-
ciones explicarian la mayor o menor relacion.

Nuestra postura e hipdtesis interpretativa, es que ambas direcciones de la causalidad funcionan,
generando un modelo de retroalimentacion, merced al cual el estado de la enfermedad provoca
un estado animico que determina la disminucion de las relaciones, pero a su vez la ausencia o
disminucion de las mismas impacta negativamente en dicho estado. Si la persona enferma no
sale de esta inercia, entra en un circulo vicioso en el que la tendencia seria el agravamiento pro-
gresivo del estado animico y el aislamiento, por la influencia reciproca de las dos variables entre
si, mientras que la ruptura del circulo vicioso crearia el efecto contrario: disciplinarse o animarse
para no disminuir las relaciones personales creemos que podria contribuir a la mejora del estado
de animo y este mejor animo podria a su vez potenciar el deseo de aumentar las relaciones inter-
personales. Podria quizads mejorar incluso el avance de la enfermedad, en cierto modo y medida,
como veremos mas adelante.

Aunque este modelo explicativo tedrico (postulado tras la reflexidon sobre los datos y se infiere de
estos) no se puede demostrar fehacientemente con los datos recogidos en la encuesta (seria pre-
ciso un diseno experimental muy diferente y complejo). Entendemos no obstante que es altamen-
te plausible. En funcién de este, nos atrevemos a recomendar mejorar la calidad y frecuencia de
las relaciones personales para atenuar el impacto emocional negativo de las dolencias cronicas.
Creemos que es asi porque hay muchos indicios que sugieren la funcidon atenuadora que tienen
las relaciones interpersonales del impacto emocional negativo. Es ademas congruente este mo-
delo explicativo con lo que dice la bibliografia especializada en el papel positivo que desempenfan
las redes sociales de apoyo en las enfermedades crénicas.

En este sentido encontramos como elementos favorecedores de dicho impacto negativo intentar
mantener la misma frecuencia y calidad de interacciones sociales que antes de la enfermedad
con amigos, familiares, vecinos y conocidos. Es especialmente deseable mantenerlas mediante
interacciones personales, cara a cara (presenciales), pero en su defecto el contacto telefénico es
también recomendable. Los contactos digitales no guardan en los datos de esta encuesta una re-
lacion con el impacto, aunque tampoco se pueden desaconsejar pues tampoco se ha detectado
efecto negativo alguno, tan solo decir que no se puede esperar efecto positivo del contacto ex-
clusivamente digital, desde el analisis de estos datos. Es probable que se encuentren diferencias
en sus efectos distinguiendo por cohortes o grupos de edad, dado que la socializacion digital es
elevada y deseada en los jévenes y no lo ha sido hasta ahora en los de mayor edad.

5.8 > IMPACTO EMOCIONAL Y AMBITO LABORAL

Como hemos visto hasta el momento, la enfermedad cronica conlleva un elenco de problemas
y dificultades asociadas, asi como la aparicion de sentimientos y pensamientos negativos que
impactan en distintos aspectos de la vida, como son las relaciones sociales y familiares de la
persona con enfermedad crénica. El ambito laboral, en tanto escenario en el que se pueden ma-
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nifestar e incluso agravar los problemas descritos, requiere un analisis particular que se aborda
en este apartado.

En primer lugar, es necesario conocer la situacion laboral del colectivo analizado. Como se pone
de manifiesto en la Figura 14, las personas entrevistadas que estan trabajando, se encuentran en
un ERTE o estan de baja laboral transitoria constituyen un 36% de la muestra. Si sumamos los
desempleados que estan en disposicion de trabajar (desempleados), el porcentaje se eleva a un
52%, lo cual equivaldria a la poblacion activa. Los jubilados, estudiantes y personas con incapa-
cidad laboral permanente o aquellas dedicadas a las tareas domésticas, que se encontrarian en
situacién de inactividad, constituyen un 43% de la muestra.

Figura 14. Situacion laboral actual de las personas entrevistadas (%)

M Trabajando
25% 21%
B ERTE
1%
M De baja laboral transitoria
14%
[ Incapacidad laboral
15% 15%

B Desempleado/a
16%
M Estudiantes
10% 3%
Jubilado/a
21%
5% [ Ama/o de casa
4%
. l l M Otras situaciones
0% [ | 4%

P. 15» ;Cual es su situacion laboral actual?
n =541

20%

Elimpacto emocional causado por la enfermedad cronica tiene efectos diversos segun la situacion
laboral en la que se encuentre la persona. Asi, en la Figura 15 se observa que el mayor impacto se
encuentra entre aquellos que estan desempleados o se dedican al trabajo doméstico, seguidos
de los que tienen una incapacidad laboral permanente. Ello nos lleva a pensar que la situacion de
falta de actividad laboral, bien sea sobrevenida o buscada, conlleva consigo situaciones donde la
enfermedad causa un mayor impacto, mientras que las personas que se encuentran trabajando,
en un ERTE, estudiando o jubilados presentan impactos menores, probablemente porque hay
una mayor aceptacion de la situacion en la que se encuentran. O quizas porque el ambito laboral
constituye un importante espacio de sociabilidad.

Figura 15. Impacto emocional medio segun la situacion laboral actual de las personas entre-
vistadas (escala 0 a 10)

10 6,9 B Trabajando
5,7 W ERTE
8 7,7 m De baja laboral...
. 8,2 = Incapacidad...
8,4 m Desempleado/a
4 6,8 W Estudiante
6,2  Jubilado/a
‘ 8,4 © Ama/o de casa
0 8,1 m Otrasituacién

P. 5 » Pensando en ese momento, por favor indique en una escala de 0 a 10 (en la que 0 es impacto inexistente y 10 el maximo, al borde
de lo insoportable), ;qué intensidad diria que ha tenido el impacto emocional que ha experimentado en relacion a su enfermedad cronica?
n =541

Es importante también caracterizar la muestra en funcion de su experiencia laboral previa. En la
Figura 16 se observa como la inmensa mayoria de los que en la actualidad no trabajan (90%), han
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trabajado en el pasado. De este colectivo, formado por 343 personas, mas de la mitad (un 58%,
179 personas) tuvo que dejar de trabajar por causas relacionadas con la enfermedad cronica,
lo cual representa un 33% de la muestra original. En otras palabras, 1 de cada 3 personas de la
muestra analizada tuvo que dejar de trabajar por su enfermedad, lo cual es un dato que resulta
muy preocupante.

Figura 16. Experiencia laboral previa de las personas entrevistadas que ahora no trabajan
y efecto de la enfermedad sobre la continuidad laboral entre los que estaban

trabajando
P15A P15B
M Si M Dejo6 de trabajar
90% por la enfermedad
58%
u Nf M No dejo de trabajar
2% > > por la enfermedad
40%
M Ns/Nc

I Ns/Nc
2%

8%

P. 15 a» Sino trabaja, ¢ ha trabajado alguna vez?
P. 15 b » Si ha trabajado alguna vez, pero ahora no, ¢dejo de trabajar por causa de su enfermedad?
n = 343 (personas que ahora no trabajan) y n = 309 (personas que ahora no trabajan y han trabajado alguna vez).

En el caso de los estudios, también interesaba saber qué efecto ha tenido la enfermedad sobre el
proyecto de itinerario formativo. La figura siguiente nos arroja un porcentaje de personas que han
tenido que dejar sus estudios en un 32%, muy cercano al tercio de la muestra que ha tenido que
abandonar su trabajo por la enfermedad cronica desarrollada. No es de extrafar que el impacto
emocional medio se situe en un 7 cuando se producen estas circunstancias en un tercio de los
entrevistados.

Figura 17. Personas entrevistadas que han tenido que abandonar sus estudios debido
a la enfermedad

ABANDONAR LOS ESTUDIOS

| Sl M No W Ns/Nc
32% 59% 9%

P. 16 » ;En alguna ocasion ha tenido que abandonar sus estudios debido a su enfermedad?
n =541

Volviendo al ambito laboral, en el cuestionario se ha incluido una pregunta relativa al nivel de es-
trés que caracteriza al trabajo actual o al ultimo trabajo que se ha tenido. Como se puede observar
en la Figura 18, el nivel medio estrés en la escala de 1 a 7 es de un 5,5, que podriamos calificar
como medio-alto. La desagregacidn por sexos pone de manifiesto que los hombres estan ligera-
mente por encima que las mujeres en el nivel de estrés laboral. Por otro lado, los datos muestran
una asociacion clara entre el nivel de avance de la enfermedad y el nivel de estrés laboral perci-
bido, probablemente porque a medida que la enfermedad crénica progresa, cuesta mas cumplir
con las obligaciones laborales y la sensacion de estrés aumenta hasta el punto de llegar hasta un
6,2 sobre 7 cuando la enfermedad se encuentra en fases muy avanzadas. También se observa
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una relacion interesante entre el impacto emocional que produce la enfermedad y el estrés labo-
ral, asociacién que probablemente se encuentra también influenciada por el grado de avance de
la enfermedad.

Figura 18. Nivel de estrés en el trabajo actual o anterior (escala de 1 a 7) en funcién del sexo,
el grado de avance de la enfermedad y el impacto emocional

7% 5,4% m Total

5,5% M Varén
6%
5,3% = Mujer

5% 4,7% | 1 a 4 (inicial)
5% m 5 a6 (medio)

4%
5,3% = 7 a8 (avanzado)

3% 6,2% 9 a 10 (Muy avanzado)
4,9% moa4
2%
5,3% m5a6
196 | 51% 7a8
TOTAL SEXO AVANCE ENFERMEDAD IMPACTO EMOCIONAL 5,7% 8a10

P. 18 » Globalmente y teniendo en cuenta las condiciones en que realiza o realizaba su trabajo, indique como considera Ud. el nivel de
estrés de su trabajo segun una escala de 1 (nada estresante) a 7 (muy estresante).
n =541

La enfermedad cronica impacta sobre el hecho de trabajar o no, sobre el estrés laboral, pero
también produce otros efectos sobre el trabajo que deben estudiarse mas detenidamente. En
el cuestionario se incluyé una pregunta sobre la frecuencia con la que se producen situaciones
como las que se incluyen en la Tabla 18, que pasaremos a comentar a continuacion.

El efecto que aparece como mas preponderante tiene que ver con el hecho de ocultar los
sintomas de la propia enfermedad por miedo a perder el trabajo, situacién que ocurre frecuen-
temente o muy frecuentemente en un 42% de los casos, seguido de la disminucion de ingresos
causada por la enfermedad, que es mencionada en un 35 % de los casos. Los efectos de tipo fisi-
co (problemas para concentrarse o para realizar las tareas encomendadas) se encuentran en ese
rango de porcentajes (39% y 36% respectivamente). La pérdida de oportunidades de promocion
afecta asimismo a un 33% de las personas de forma frecuente o muy frecuente y la falta de con-
fianza en el trabajo desempefiado a un 25% de la muestra. Las tensiones personales, bien con el
jefe o con los companeros, aunque tienen cierta presencia, se producen en menor intensidad que
el resto de situaciones descritas.

Tabla 18. Efectos de la enfermedad crdonica sobre la vida laboral (% horizontales)

NUNCA ALGUNAVEZ A MENUDO HABITUAL- NS/NC MEDIA

v v v MENTE ¥V v v
e T m e o=
Disminucién de ingresos 33 16 14 18 17 2
Problemas para concentrarse 12 23 23 23 16 3
Dificultad para realizar las tareas encomendadas 14 19 29 20 16 2
Pérdida de oportunidades de promocion 23 17 25 18 15 2
Falta de confianza en el trabajo desempenado 28 27 18 15 10 2
Tensiones con su jefe o supervisor 34 21 26 10 5 4
Tensiones con sus comparneros de trabajo 37 32 17 7 4 3

P.19» En su caso, ¢podria indicarnos con qué frecuencia la enfermedad cronica ha tenido alguno de los siguientes efectos sobre su vida
laboral?
n =541

1 35



36 | Plataforma de Organizaciones de Pacientes

Figura 19. Efectos de la enfermedad crénica sobre la vida laboral (% horizontales)

He trabajado con sintomas sin comunicarlo por... _-- _
Dificultad para realizar las tareas encomendadas -_— _
Pérdida de oportunidades de promocién _—_ _
Falta de confianza en el trabajo desempefado _—_ -

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B Nunca M Casinunca M Ocasionalmente Frecuentemente M Muy frecuentemente Ns/Nc

P.19» En su caso, ¢podria indicarnos con qué frecuencia la enfermedad cronica ha tenido alguno de los siguientes efectos sobre su vida

laboral?
n =541

La informacién que presenta la tabla y la figura anterior se sintetiza para su mejor explicacién en la
Figura 20, a través de las valoraciones medias calculadas para cada item. En este caso, como se
trabaja con la media de todas las respuestas y no nos fijamos solo en las categorias de “frecuen-
temente” y “muy frecuentemente”, el ranking varia ligeramente, dado que el efecto que presenta
una valoracion media mas alta sobre la vida laboral tiene que ver con los problemas para concen-
trarse, seguido de la dificultad para realizar las tareas encomendadas. El trabajar con sintomas
sin comunicarlo y la disminucion de ingresos quedan ligeramente por debajo, y en ultimo lugar el
blogue de efectos relacionados con las tensiones laborales.

Figura 20. Valoracion media de los efectos de la enfermedad crénica sobre la vida laboral

3% 2,9% W He trabajando con sintomas...
\\ 2,7% M Disminucién de ingresos
3,1% m Problemas para concentrarse

) \-\- 3% = Dificultad para realizar las...

2,9% W Perdida de oportunidades
2,5% ' Faltade confianzaenel...
2,3% ™ Tensiones con su jefe o...

2,1% | Tensiones con sus...

1%

P.19» En su caso, ¢podria indicarnos con qué frecuencia la enfermedad cronica ha tenido alguno de los siguientes efectos sobre su vida

laboral?
n =541

5.9 >IMPACTO DE LOS PROBLEMAS EMOCIONALES SO-
BRE LA ENFERMEDAD CRONICA

En los apartados anteriores de este informe hemos explorado los problemas emocionales mas
frecuentes que surgen en las personas con enfermedades cronicas, asi como las dificultades y
sentimientos negativos a los que se enfrentan. Asimismo, hemos analizado el impacto que los
problemas emocionales derivados de la enfermedad tienen en los distintos ambitos de la vida de
las personas: la familia, sus relaciones interpersonales y el ambito laboral.

Sin embargo, desde el planteamiento inicial de esta investigacion sefialamos que también es ne-
cesario explorar y entender el proceso inverso por el cual los problemas emocionales que todos
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sufrimos pueden impactar sobre la propia enfermedad. Los distintos items recogidos en la Tabla
19 han sido sefialados en los grupos de discusidon que como hemos sefalado, tuvieron lugar an-
tes de iniciar el trabajo de campo de la encuesta online.

El hecho de que el aspecto mas senalado (sumando las respuesta de habitualmente y a me-
nudo) sea la afirmacion relativa a que la enfermedad se ha agravado debido a los problemas
emocionales corrobora nuestra hipétesis inicial de que la relacion entre emocioén y enfermedad
es bidireccional. A partir de esta afirmacidén genérica, las personas entrevistadas resaltan otros
aspectos importantes que afectan al desarrollo de la enfermedad: falta de animo para afrontarla,
menor atencion a los sintomas, falta de seguimiento adecuado de las pautas de medicacion y de
las pautas alimentacias, y por ultimo, poca consistencia con las citas o revisiones médicas. Todos
ellos son aspectos que los profesionales sanitarios y las propias asociaciones de pacientes de-
berian tener en cuenta al pautar tratamientos y seguimientos de enfermedades con las que se va
a convivir para toda la vida.

Tabla 19. Consecuencias de los problemas emocionales sobre la enfermedad crénica (% ho-
rizontales)

NUNCA ALGUNA VEZ A MENUDO HABITUALMENTE Ns/NC

v v v v v
Mi enfermedad se ha agravado debido a los o4 38 o4 14 y
problemas emocionales
Mfa he encontrado sin animo para afrontar 11 57 20 12
mi enfermedad
Hg prestado menos atencién a los sintomas de 15 49 57 9
mi enfermedad
No he seguido adecuadamente las pautas recomen- 50 33 8 6

dadas para mi medicacion
He descuidado mis pautas alimenticias 20 62 14 3

Me he saltado algunas citas médicas,
0 se me han pasado

He dejado de asistir a las revisiones médicas 81 13 5 1

66 28 6 1

P. 20 » Los problemas emocionales suelen tener consecuencias sobre la propia enfermedad cronica. ¢ Podria indicarnos con qué
frecuencia ha experimentado alguna de las siguientes situaciones?
n =541

Figura 21. Consecuencias de los problemas emocionales sobre la enfermedad crénica (%
horizontales

Mi enfermedad se ha agravado debido a los problemas...
Me he encontrado sin dnimo para afrontar mi...

He prestado menos atencion a los sintomas de mi...

No he seguido adecuadamente las pautas...

He descuidado mis pautas alimenticias

Me he saltado algunas citas médicas, o se me han pasado

He dejado de asistir a las revisiones médicas

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B Nunca M Algunavez M A menudo Habitualmente M Ns/Nc

P. 20 » Los problemas emocionales suelen tener consecuencias sobre la propia enfermedad cronica. ¢ Podria indicarnos con qué
frecuencia ha experimentado alguna de las siguientes situaciones?
n =541

Como ocurria en el apartado anterior, es importante considerar también las valoraciones me-
dias de los distintos aspectos que venimos tratando. La Figura 22 pone de manifiesto como se
mantiene el orden del impacto sobre la enfermedad de los items relacionados con los problemas
emocionales, que oscilan entre valores medios de la escala cercanos al 2,3 y valores muy bajos
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en torno al 1,4 y 1,3 para lo relacionado con las citas o revisiones médicas. Todo ello nos lleva a
pensar que los efectos mas importantes sobre la enfermedad tienen que ver con aspectos psico-
l6gicos (el animo o la menor atencién a los sintomas), seguidos de la adherencia a los tratamien-
tos farmacoldgicos y recomendaciones alimentarias y menos con las cuestiones mas pautadas y
estructuradas, como son las citas o revisiones médicas.

Figura 22. Valoracién media de las consecuencias de los problemas emocionales sobre la en-
fermedad cronica

% 2,3% M Mienfermedad se ha...

b 2,3% ® Me he encontrado sin...
[ = 2,3% m He prestado menos...
2% 1,7% ® No he seguido...
2% He descuidado mis pautas...
1o% 1,4% = Me he saltado algunas otras...
1,3% He dejado de asistir a las...
1%

P. 20 » Los problemas emocionales suelen tener consecuencias sobre la propia enfermedad cronica. ¢ Podria indicarnos con qué
frecuencia ha experimentado alguna de las siguientes situaciones?
n =541



Estudio sobre el impacto emocional de la enfermedad cronica m Informe de Resultados

6. CONCLUSIONES

La intensidad con la que han sentido el impacto emocional en el peor momento de su enfermedad
es elevada, percibiéndose como promedio en 7,4 mediante escala subjetiva de 0 a 10.

La amplisima mayoria consideran que dicho impacto no esta en la actualidad superado. Quienes
piensan que han superado completamente la enfermedad tan solo son el 7% del colectivo.

Lo mas frecuente es que la peor situacion emocional se viva cuando las limitaciones de la enfer-
medad se agravan, en momentos de crisis, empeoramiento o brote de la enfermedad.

Las variables que mas se asocian a la intensidad del impacto son:

¢ El estado de avance de la enfermedad es lo que mas se asocia.

¢ Casi tan importante como lo anterior es la disminucién de las relaciones sociales. Otros indi-
cadores refuerzan en menor medida la vinculacion entre sociabilidad e impacto emocional:
estar casado, vivir en hogares con tres 0 mas miembros o tener hijos atendan el impacto
negativo.

¢ Pertenecer a asociaciones de pacientes también esta asociado a un menor impacto negativo.

e Sin embargo, no se aprecia ninguna relacion con los estudios, ni con el sexo, aunque si lige-
ramente con la clase social (cuanto mas baja mas intenso es el impacto) y con la edad, en el
sentido de que a partir de los 50 anos refieren impactos menos intensos.

Las dificultades y limitaciones que experimentan a lo largo del avance de la enfermedad explican
en gran medida la intensidad del impacto emocional. En general, estas limitaciones estan muy
correlacionadas con la intensidad del impacto por lo que se deduce que provocan o determinan
el impacto negativo en gran medida.

Las mas frecuentes, que afectan a menudo a la mayoria del colectivo son: llevar la misma vida que
antes de la enfermedad (el 79% indica que le ocurre a menudo o habitualmente), concentrarse
(68%), trabajar (60%), estudiar (44%), hacer las tareas domésticas (54%). Otras también frecuen-
tes, aunque menos que las sefaladas son: relacionarse con otras personas (43%), problemas de
pareja (42%), desplazarse (41%), llevar una vida independiente (38%). Y aunque minoritarias no
son en absoluto infrecuentes las dificultades para: cuidar a otras personas dependientes (31%),
practicar autocuidados basicos (26%) y cuidar a los hijos (22%),

Los sentimientos, pensamientos y situaciones con impacto negativo sobre la enfermedad crénica
son frecuentisimos y variados. Especial impacto causan los relacionados con la sociabilidad, un
aspecto esencial de la vida de las personas: salir cada vez menos (el 69% declara que le ocurre
a menudo o habitualmente), sentirse aislado/a (56%) o disminuir el contacto con amigos (67 %), o
la irritabilidad con la familia (58%). También en segundo plano son muy destacables los diversos
sentimientos de culpa, como ser una carga para la familia (48%) muy especialmente por su des-
tacada relacion con la intensidad del impacto.

Aparte del impacto social, destacamos el impacto psicoldgico, caracterizado por diversas y a
menudo multiples emociones negativas. Distinguimos tres tipos basicos de trastornos o proble-
mas psicolégicos causados por las enfermedades cronicas. De un lado y los mas frecuentes y
relacionados con el mayor impacto negativo son los asociados a sintomas depresivos: cansancio
y fatiga (el 88% lo experimenta a menudo o habitualmente), tristeza (el 70%), problemas de suefo
(71%) y apatia (67 %), siendo la depresion experimentada como tal en un 48% de los casos. De
impacto algo menor pero también muy importante y muy presente, siguen los relacionados con
estrés (64%) y ansiedad (60%). Y los asociados a miedo (44%) y angustia (47 %), también son
muy importantes y presentes. El malestar psicolégico que experimentan, se constituye basica-
mente por estos tres tipos de emociones, que a menudo se combinan actuando simultaneamen-
te, complicando el cuadro clinico de los sujetos.

Las emociones mas vinculadas con alta intensidad de impacto negativo son, en este orden: tris-
teza, apatia, estrés, ansiedad, depresion, angustia, miedo, sentimientos de culpa y pérdida de
control de su vida. Pero en general todas las exploradas, ademas de las mencionadas, presentan
una alta relacion con la intensidad del impacto.
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Encontramos que solo 55% han recibido dicha atencion psicolégica o psiquiatrica al menos en
algun momento, por problemas relacionados con su enfermedad cronica.

El 34% ha recibido medicacion como tratamiento tras su consulta en el psicélogo o psiquiatra. Es
decir, el 62% de los que han recibido atencién han sido medicados y un 38% solo han recibido
un tratamiento o atencion que no supuso ingesta de medicacion.

La situacioén vivida por la pandemia de covid-19, ha empeorado la salud mental de las personas
que conviven enfermedades crénicas, anadiendo factores nuevos de impacto negativo a los es-
pecificos de la enfermedad y agravando estos ultimos.

Los datos disponibles que permiten la comparacion entre el colectivo encuestado con la pobla-
cion general ofrecen diferencias contundentes y abrumadoras en relacion a la incidencia del im-
pacto emocional y malestar psicoldgico que padece el colectivo:

¢ Han recibido medicacion prescrita por psicélogo o psiquiatra el 34%, frente a un 12% en la
poblacion general.

¢ |La incidencia de sentimientos negativos desde el inicio de la pandemia hasta la encuesta
(primavera de 2021) es por lo general superior al doble entre el colectivo en relacion con la
poblacién general. Como botén de muestra vayan los siguientes ejemplos: han sentido mu-
cha ansiedad o miedo el 57% frente al 18% en la poblacién. Se han sentido muy tristes o
deprimidos el 58% frente al 22%. Se han sentido solos o aislados: 58% frente al 22%.

El mantenimiento de la sociabilidad y evitar caer en el aislamiento social parece jugar un papel
relevante para atenuar el impacto emocional negativo como consecuencia de la cronicidad. Al
menos asi lo apuntan multiples indicios.

En el ambito sociolaboral, apreciamos que a menudo el avance de la enfermedad es causa de
dejar de trabajar o de estar de baja (el 58% ha dejado de trabajar por la enfermedad). Estas situa-
ciones en las que no se trabaja estan asociadas a un mayor impacto negativo que cuando se esta
trabajando. Puede deberse al efecto integrador del trabajo y también a su efecto socializador. De
esta forma, las personas con incapacidad laboral permanente situan el impacto emocional de la
enfermedad cronica en un 8,2 frente a los que trabajan que la situan en un 6,9 o los que estan en
un Erte en un 5,7. Pero también la cronicidad impacta negativamente entre quienes trabajan en lo
relativo al estrés laboral, dado que a mayor avance de la enfermedad y mayor impacto emocional,
mayor es el nivel de estrés experimentado (6,2 sobre 7 en las enfermedades muy avanzadasy 5,7
sobre 7 si el impacto emocional esta entre un 9y un 10).

Por ultimo, constatamos que los problemas emocionales que la enfermedad crénica causa pue-
den redundar en un empeoramiento de la enfermedad (el 38% declara que les ocurre a menudo
o habitualmente). Aunque no son comportamientos mayoritarios, no es infrecuente que atiendan
menos a los sintomas de la enfermedad (36%), no tengan animo para afrontar la enfermedad
(32%), descuiden su alimentacién (17%), dejen de seguir las prescripciones médicas (14%), se
salten citas médicas (7%) o dejen de asistir a revisiones (6%).
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/7. RECOMENDACIONES

Disenar planes asistenciales desde el enfoque biopsicosocial que favorezcan una mejor coordina-
cion entre niveles asistenciales y especialidades, y en los que se confiera la prioridad necesaria a la
salud psicoldgica y emocional. Se deben establecer protocolos de intervencion preventiva desde
los momentos iniciales, una vez recibido el diagndstico de la enfermedad. De esta forma, una deri-
vacion temprana podra evitar o reducir el impacto emocional negativo provocado por la enfermedad
y contribuira a mejorar los resultados en salud.

2 Ofrecer apoyo psicolégico y técnicas de autocuidado en ese ambito, como parte del tratamiento

10

de las personas que conviven con una enfermedad, especialmente durante las posibles crisis re-
lacionadas con el avance o brote de la enfermedad, o la aparicién de limitaciones o condicionantes
a su vida diaria con motivo de su condicion de salud. Es preciso priorizar o prestar mayor atencion a
las dificultades y limitaciones mas frecuentes y que pueden estar asociadas con: la concentracion,
el estudio, el trabajo y las tareas domésticas, entre otras.

Debe aumentar la proporcion y frecuencia de personas atendidas por profesionales de la salud
mental. Esta atencién es muy reducida en relacion con la alta incidencia de problemas y manifesta-
ciones de impacto negativo. Se necesita un mayor numero de profesionales que permita atender la
alta demanda de este servicio.

Emprender medidas para reforzar y fortalecer las relaciones personales y redes de apoyo a las
personas que padecen enfermedades cronicas, tanto de modo preventivo como correctivo (cuando
ya se ha manifestado el problema), dado el efecto positivo que aportan. Destacariamos, especial-
mente, las siguientes:
a Fomentar las relaciones sociales interpersonales, con familiares y amigos, tanto en la calidad
como en la frecuencia de estas.
b Vigilancia para prevenir y actuar en situaciones de aislamiento social.
¢ Recomendar, desde distintas instancias (médicos especialistas, generalistas, geriatras, asocia-
ciones, instituciones, etc.), asociarse a una organizacion de pacientes (“recetar asociacion”).
Existe evidencia del beneficio que reportan estas entidades a los usuarios, que reciben informa-
cion directa sobre su patologia, comparten experiencias e interaccionan con otras personas con
la misma o similares problematicas y reciben acompafamiento y apoyo. Todo ello, hace que la
persona se sienta mas reconfortada y alivia los efectos negativos de la enfermedad en el plano
emocional.

Priorizar la atencion y toma de medidas entre quienes se encuentran en una situacion de riesgo
mas elevado de impacto emocional, estos son: quienes se encuentran en estadios avanzados o
muy avanzados de la enfermedad, los menores de 50 afos, especialmente jovenes solteros y entre
quienes reducen sus relaciones sociales por causa de su enfermedad.

Fomentar la insercidn laboral de las personas con una enfermedad cronica puesto que también
presenta aspectos beneficiosos, procurando una adaptacion razonable del empleador al puesto
de trabajo que favorezca la plena inclusion de las personas con patologias cronicas en el entorno
laboral y atendiendo la manifestacién frecuente de estrés laboral. También, es preciso proteger es-
pecialmente a las personas que han tenido que dejar de trabajar por una incapacidad laboral per-
manente.

Impulsar campanas de concienciacidon que ayuden a prevenir y a eliminar el estigma de la salud
mental relacionado con la enfermedad crénica. Ademas, es preciso informar y formar a pacientes
y familias acerca de como adaptarse lo mejor posible a la enfermedad y sobre el proceso psicoldgi-
co y etapas que implica para reducir el impacto emocional negativo de la enfermedad.

Poner en marcha de forma urgente la estrategia nacional de salud mental incorporando a las per-
sonas con enfermedades cronicas como colectivo especialmente vulnerable.

Promover la investigacion en salud mental relacionada con el impacto de una enfermedad cré6-
nica, tanto clinica como social.

Formar a los profesionales sanitarios, principalmente en atencion primaria, sin olvidar aquellos que
tratan personas con patologias cronicas para poder detectar, tratar y/o derivar a las personas que lo
necesiten. Es fundamental la adopcion de ese enfoque preventivo y proactivo por parte del profe-
sional sanitario para facilitar ese apoyo que ayude a suavizar el posible impacto emocional negativo.
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ANEXO |. CUESTIONARIO

ESTUDIO SOBRE EL IMPACTO EMOCIONAL
DE LA ENFERMEDAD CRONICA

Estimado/a paciente, familiar o cuidador/a,

La Plataforma de Organizaciones de Pacientes, con el apoyo de la Fundacién ONCE, esta reali-
zando un estudio sobre el Impacto emocional de la enfermedad crdnica, con el objeto de iden-
tificar los principales problemas y proponer mejoras en la atencién. Hemos encargado esta in-
vestigacion a la Universidad Complutense de Madrid. Por impacto emocional entendemos las
emociones 0 pensamientos negativos que a menudo padecen las personas que viven con una
enfermedad cronica crénica y que pueden afectar a su salud mental.

La confidencialidad de la informacién que nos proporcione esta garantizada por Ley. Los resulta-
dos de este estudio se presentaran a través de datos estadisticos y siempre andénimos.

Su opinién es muy importante, por lo que le rogamos que dedique unos minutos a contestar esta
encuesta. Si tiene dificultades para cumplimentarla, puede pedir ayuda a otra persona para que
marque sus respuestas. Muchas gracias por su colaboracion.

.o PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
Fundacion DE PACIENTES

UNIVERSIDAD
COMPLUTENSE ONCE

MADRID
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PERCEPCION DE SU SALUD Y DEL ESTADO EMOCIONAL

Comenzaremos con unas preguntas generales sobre su estado de salud

1» ;Cdémo diria que es su estado de salud actualmente?
I Muy bueno
J Bueno
O Regular
0 Malo
O Muy malo

2» ;Y como era justo antes de la pandemia, a principios de 2020?
I Muy bueno
J Bueno
O Regular
0 Malo
O Muy malo

3» En su opinidén, ¢en qué estado de avance se encuentra la enfermedad crénica principal
de la que ha sido diagnosticado/a? En una escala de 1 a 10, donde 1 seria un estado muy
inicial y 10 un estado muy avanzado, ¢ donde situaria su caso?

i 2 3 4 5 6 7 8 9 10

4 » En su caso, en qué momento ubicaria la peor situacién emocional que ha vivido debido a
su enfermadad crénica? Recordemos que por impacto emocional entendemos el conjun-
to de emociones o pensamientos negativos que se pueden tener cuando se convive con
una enfermedad crénica y que pueden afectar a su salud mental.

[0 Antes del diagnéstico

O Al recibir el diagndstico

[J Al aparecer las limitaciones de la enfermedad

0 En momentos de crisis, empeoramiento o brote de mi enfermedad
[0 No destacaria un momento concreto

5» Pensando en ese momento, por favor indique en una escala de 0 a 10 (en la que 0 es im-
pacto inexistente y 10 el maximo, al borde de lo insoportable), ; qué intensidad diria que ha
tenido el impacto emocional que ha experimentado en relacion a su enfermedad crénica?

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

6 » En la situacién actual, en qué medida considera que ha superado el impacto de su enfer-
medad crénica sobre sus emociones y pensamientos?
[ Esta totalmente superado
[0 Esta controlado, pero no superado del todo
[0 Ha mejorado, pero no esta superado
[0 No esta superado en absoluto
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7 » ¢Con qué frecuencia ha experimentado alguna de las siguientes situaciones? (Nunca, Al-
guna vez, A menudo, Habitualmente)
O Sentimiento de culpa por tener la enfermedad
[0 Sentimiento de culpa en el momento que empeoro o tengo una crisis de mi enfermedad
I Menor capacidad para comunicarme y expresar como me siento
[0 Sentimientos de culpa por no conseguir cumplir con todos los cuidados que requiere mi enfermedad
(pauta de medicacion, dieta, ejercicio,...)
[0 Mayor irritabilidad con mi familia
O Preocupacion por los gastos asociados a mi enfermedad
[0 Sentimiento de culpa por no poder cuidar a mis hijos
O Sentimiento de culpa por suponer una carga para mi familia
[0 Incomprension de personas de mi entorno
I Disminuir el contacto con mis amigos
O Salir cada vez menos de casa
[0 Sentimiento de estar aislado/a o solo/a

8 » Indique si ha experimentado y en qué grado algunas de las siguientes limitaciones aso-
ciadas a enfermedades cronicas. (Nunca, Alguna vez, A menudo, Habitualmente, No pro-
cede).

[ Dificultad para trabajar / hacer mi trabajo bien

[ Dificultad para estudiar

O Dificultad para concentrarme

[ Dificultad para tareas como vestirme, asearme, lavarme por mi mismo
O Dificultad para hacer la comida o las tareas de la casa

[ Dificultad para cuidar a mis hijos

[ Dificultad para cuidar a personas dependientes

[0 Dificultad para desplazarme, para ir y venir

O Dificultad para relacionarme con otras personas

[0 Dificultades en una relacién de pareja

O Dificultad para llevar la misma vida que antes de la enfermedad
[0 Dificultad para hacer una vida independiente

9» A continuacién figura una lista de problemas que pueden presentarse 0 no como conse-
cuencia de tener una enfermedad crénica. Por favor indiquenos si ha tenido, y con qué
frecuencia, los siguientes problemas:

Nunca Algunavez A menudo Habitualmente

Ansiedad

Apatia (no tener ganas de nada)
Estrés

Tristeza

Cansancio / fatiga

Malestar psicolégico

Miedo

Angustia

Trastornos de memoria

Pérdida de control de su vida
Negacién de la enfermedad
Autocompasion (sentimiento de pena por uno mismo)
Sentimiento de culpa
Problemas de sueno

Depresion

Trastornos alimentarios
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11»

12»

13»

14 »

10 » ¢Ha sido Ud. tratado/a alguna vez a lo largo de su vida por algun psicélogo o psiquiatra

debido a algun problema psicoldgico relacionado con su enfermedad crénica?
asi
O No

10.a» (si contesta que si) ¢ Podria decirnos por qué problema?

[ Trastorno de conducta

I Trastorno depresivo

[ Trastorno de ansiedad

I Trastorno de personalidad
[ Psicosis

O Trastornos alimentarios

[ Otros

¢Le han prescrito (alguna vez) medicacion para algun tipo de problema de salud mental?
aosi
I No

¢ Desde el principio de la pandemia de la COVID-19 y hasta ahora, ¢ podria decirme cuan-
tas veces,
... (Ninguna o casi ninguna / Algunas veces / Bastantes veces / Muchas veces)
.. ha sentido mucha ansiedad o miedo?
.. se ha sentido muy triste o deprimido/a?
.. se ha sentido muy preocupado/a por muchas cosas sin poder controlarlo?
.. se ha sentido solo/a o aislado/a?
.. ha sentido desesperanza con respecto al futuro?
.. se ha sentido irritable, con ira, enfado o agresividad?
.. se ha sentido muy nervioso/a?
.. se ha sentido agobiado/a o estresado/a?
.. se ha sentido intranquilo/a o inquieto/a?

Doooooooog

¢Ha influido su enfermedad en que se relacione mas o menos frecuentemente con otras
personas, amigos, vecinos o familiares?

[0 Me relaciono mucho mas que antes [0 Me relaciono algo mas que antes

0 Me relaciono mas o menos igual que antes I Me relaciono algo menos que antes

[0 Me relaciono mucho menos que antes

Por favor indiquenos con qué frecuencia realiza las siguientes actividades con sus fami-
liares o amigos:

Con menos Una vez Una vez Varias veces . .
Nunca ) Diariamente
frecuencia almes porsemana alasemana

P14A Quedar en persona
para verse, hablar o hacer
cosas juntos.

P14B Hablar por teléfono

P14C Hablar o chatear por
aplicaciones de internet,
como Whatsapp o redes
sociales, Skype o similares.
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SITUACION LABORAL

15»

¢ Cual es su situacion laboral actual?
[ Trabajando

O ERTE

I De baja laboral transitoria

[ Incapacidad laboral permanente

[0 Desempleado/a

O Estudiante

O Jubilado/a

O Ama/o de casa

O Otra situacion

15.a» (Sino trabaja, cédigos 4 a 9 en situacién laboral) ¢ Ha trabajado alguna vez?

O Si (pasar a pregunta 15)
0 No

15.b » (Si ha trabajado alguna vez, pero ahora no) ¢ Dejo de trabajar por causa de su enferme-

16»

17 »

18»

19»

dad?
Osi
O No

¢ En alguna ocasion ha tenido que abandonar sus estudios debido a su enfermedad?
asi
I No

¢Alguna vez experimenté acoso en el ambito educativo (bullying) debido a su enferme-
dad croénica?

O Si

I No

Globalmente y teniendo en cuenta las condiciones en que realiza o realizaba su trabajo,
indique cdmo considera Ud. el nivel de estrés de su trabajo segun una escala de 1 (hada
estresante) a 7 (muy estresante):

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

En su caso, ¢ podria indicarnos con qué frecuencia la enfermedad crénica ha tenido algu-
no de los siguientes efectos sobre su vida laboral? (Nunca, casi nunca, ocasionalmente,
frecuentemente, muy frecuentemente)

[0 Pérdida de oportunidades de promocion

[0 Disminucién de ingresos

O Dificultad para realizar las tareas encomendadas

[ Falta de confianza en el trabajo desempenado

[ Problemas para concentrarse

[0 Tensiones con su jefe o supervisor

[ Tensiones con sus companeros de trabajo

[0 He trabajado con sintomas sin comunicarlo por miedo a perder mi trabajo
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20»

21 »

22»

23»

24 »

25»

Los problemas emocionales suelen tener consecuencias sobre la propia enfermedad
crénica. ¢ Podria indicarnos con qué frecuencia ha experimentado alguna de las siguien-

tes situaciones? (Nunca, Alguna vez, A menudo, Habitualmente).
[0 He prestado menos atencion a los sintomas de mi enfermedad

O No he seguido adecuadamente las pautas recomendadas para mi medicacion
[0 Mi enfermedad se ha agravado debido a los problemas emocionales

O Me he saltado algunas citas médicas, o se me han pasado

[0 He dejado de asistir a las revisiones médicas

[ He descuidado mis pautas alimenticias

[0 Me he encontrado sin animo para afrontar mi enfermedad

DATOS DE CLASIFICACION

Por ultimo, necesitamos que nos indique algunos datos relativos a Ud. mismo/a. Le recordamos
que estos datos se trataran soélo de forma agregada.

Persona que cumplimenta el cuestionario:
O La propia persona afectada

O EI/ la cuidador/a familiar

[ Otra persona

Sexo (*)
1 Hombre
0 Muijer

Edad (*)

Maximo nivel de estudios alcanzado (*)

[0 Sin estudios o estudios primarios incompletos

[0 Estudios primarios

[ Estudios secundarios de primer ciclo (ESO, FPI, Grado Medio)

[0 Estudios secundarios de segundo ciclo (BUP, Bachillerato, FPII, Grado Superior)
[ Estudios universitarios (Diplomatura, Licenciatura, Graduado)

[0 Estudios de posgrado (Master, Doctorado)

[ Otros estudios (de academias, idiomas, oposiciones, etc.)

Comunidad Auténoma en la que reside (*)

O Andalucia O Aragon O Asturias

[ Canarias [ Cantabria [0 Castilla - La Mancha

[ Castilla Ledn [ Cataluha O Ceuta

d Comunidad de Madrid [ Comunidad Valenciana [0 Extremadura
O Galicia [ Islas Baleares [ La Rioja

O Melilla O Navarra [0 Pais Vasco

O Regién de Murcia
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26 » ¢;Cual de las siguientes enfermedades considera que es su principal enfermedad croni-

27 »

28 »

29»

30»

31»

ca? (*) (solo una respuesta)
I Alzheimer I Artritis

O Autismo [ Cancer de mama
[ Cancer (otros tipos)

O Cancer de pulmon
O Dano Cerebral
O Enfermedad renal

[ Diabetes

[ Esclerosis Multiple

[ Fibrosis quistica [0 Hemofilia

O Hipertensién pulmonar O Ictus

O Lupus [0 Migrana cronica
[ Piel de mariposa I Psoriasis

O Uveitis O VIH

O Enfermedad cardiaca
O Enfermedad neuromuscular O Enfermedad de la vision
I Espondiloartritis

I Artrosis

[0 Cancer de ovario

O Crohn y Colitis Ulcerosas
[0 Enfermedad rara

O Enfermedad hepatica

[0 Enfermedad respiratoria
O Fibromialgia

[0 Hidrosadenitis

O Lesion Medular

[J Osteoporosis

O Sindrome de fatiga cronica
[ Otras

¢En qué ano se le diagnosticé la enfermedad? (Si no lo recuerda exactamente, indique-

nos un ano aproximado)

Si padece mas de una enfermedad cronica, por favor indique todas las que padezca.

O Alzheimer O Artritis

O Autismo O Cancer de mama
[0 Cancer (otros tipos)

[0 Cancer de pulmoén
O Dano Cerebral
O Enfermedad renal

O Diabetes

[0 Esclerosis Multiple

O Fibrosis quistica L1 Hemofilia

[ Hipertension pulmonar O Ictus

O Lupus 0 Migrana crénica
[ Piel de mariposa [ Psoriasis

O Uveitis O VIH

¢A qué clase social diria que pertenece?

O Clase alta

[0 Clase media-alta

O Clase media-baja

[0 Clase baja - trabajadora

O Enfermedad cardiaca
O Enfermedad neuromuscular [ Enfermedad de la visidon
[0 Espondiloartritis

O Artrosis

O Cancer de ovario

0 Crohn y Colitis Ulcerosas
O Enfermedad rara

[0 Enfermedad hepatica

[ Enfermedad respiratoria
[0 Fibromialgia

I Hidrosadenitis

[ Lesion Medular

[ Osteoporosis

[0 Sindrome de fatiga crénica
O Otras

En relacion con el total de ingresos netos mensuales de su hogar ;cémo suelen llegar a

fin de mes?

O Con mucha dificultad
O Con dificultad

O Con cierta dificultad
[ Con cierta facilidad
[ Con facilidad

[ Con mucha facilidad

¢ Pertenece a alguna asociacion de pacientes?

O Si
O No

| 49
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32»

33»

34»

35»

36 »

¢ Cual de los siguientes casos es el suyo?
[ Sdlo uso la sanidad publica

[0 Sdlo uso la sanidad privada

O Uso las dos

¢Con qué frecuencia se conecta a internet?
O Todos los dias, mas de una hora

[ Todos los dias, menos de una hora

[ Varias veces a la semana

O Como una vez por semana

[d Con menos frecuencia

[ Nunca uso internet

¢Cuantas personas viven en su hogar incluyéndose a usted? (si vive solo/a ponga 1)

Estado civil

O Soltero/a

[0 Casado/a o vive en pareja
[ Divorciado/a o separado/a
0 Viudo/a

¢ Tiene hijos?
asi
I No

GRACIAS POR SU COLABORACION
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ANEXO Il. TABLAS ESTADISTICAS

| 51

TOTAL IMPACTO EMOCIONAL AVANCE DE LA ENFERMEDAD SEXO EDAD CLASE SOCIAL
% VERTICALES | ¥ |0a4 5a6|7a8|9a10 Media|0a4|5a6 7a8 9a10 Media Varén| Muer| <39| 40249 |50a59 | =60 | Alta | Media | Baja
Total 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 6.8 243 298 @ 119 173 125 124 | 126 301 108
Muestra real 541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
P1 » ;Coémo diria que es su estado de salud actualmente?
P1 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Muy bueno 1 0 0 1 0 8 0 0 1 0 7,7 1 0 2 0 0 0 0 1 0
Bueno 15 66 14 14 3 53 43 22 9 4 4,8 21 10 18 7 9 31 15 18 7
Regular 41 31 53 47 32 7,3 49 56 33 34 6,5 39 43 36 46 42 39 | 48 39 36
Malo 36 3 32 36 46 8 8 21 51 41 7,7 35 37 35 39 45 24 | 19 39 47
Muy malo 7 0 0 1 19 9,5 0 1 5 21 8,9 3 10 10 8 3 6 17 2 9
Ns/Nc 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
P2 » ;Y como era justo antes de la pandemia, a principios de 2020?
P2 541 50 87 217 183 74 72 182 217 119 6.8 243 298 @ 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Muy bueno 6 17 3 2 11 7,5 10 4 1 17 7,6 12 1 19 2 2 4 7 8 0
Bueno 25 48 33 31 9 6,4 54 31 14 22 5,7 25 26 26 21 25 32 | 17 24 39
Regular 42 35 45 48 34 7,3 27 52 52 20 6,6 39 44 25 46 49 45 45 48 21
Malo 20 0 19 17 30 8,3 9 10 29 23 7,7 21 20 18 24 19 20 18 19 29
Muy malo 6 0 0 2 15 9,7 0 2 3 18 9,1 3 8 1 7 5 0 13 1 12
Ns/Nc 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
P3 » En su opinion, ¢en qué estado de avance se encuentra la enfermedad crénica principal de la que ha sido diagnosticado/a?
P3 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 6.8 243 298 | 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Oa4 13 47 28 6 6 56 100 O 0 0 29 14 13 25 11 6 14 | 17 12 15
5a6 24 41 55 21 9 6,2 0 100 0 0 5,5 26 23 12 22 27 36 23 29 12
7a8 40 5 12 58 42 8 0 0 100 0 7,4 30 48 25 41 52 42 | 40 38 47
9a10 22 7 5 15 43 8,7 0 0 0 100 9,6 30 16 38 26 15 8 20 22 26
Ns/Nc 0 0 1 0 0 5 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
Media 6,8 44 53 7,1 7,9 29 55 74 9,6 6,9 6,8 6,9 71 6,9 62 67 68 7,1
Desviacion 2,2 2,3 16 15 2 09 05 05 0,5 2,4 2 2,8 2,1 1,6 2 2,4 2,1 2
P4 » En su caso, ¢en qué momento ubicaria la peor situaciéon emocional que ha vivido debido a su enfermadad crénica?
P4 541 50 87 217 183 74 72 182 217 119 6.8 243 298 @ 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Antes del diagnéstico 6 9 16 2 6 6,9 9 11 5 1 5,8 5 7 2 14 2 4 4 9 1
Al recibir el diagndstico 11 36 6 8 10 6,6 24 17 1 13 6 20 3 26 2 7 13 11 11 10
’:L:%aer‘f:‘;'ffrr:g‘g:g'o 29 13 28 31 3 79 29 27 18 51 72 33 25 30 31 3 19 38 23 35
En momentos de crisis,
empeoramiento o brote 43 21 37 54 37 7,6 29 33 69 15 6,8 31 52 38 41 52 40 | 31 45 50
de mi enfermedad
E‘: n‘:iiaeﬁgaconcreto 1 21 14 5 14 67 9 12 7 20 73 10 12 5 12 4 24 16 12 4
Ns/Nc 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
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TOTAL IMPACTO EMOCIONAL AVANCE DE LA ENFERMEDAD SEXO EDAD CLASE SOCIAL

% VERTICALES | ¥ |0a4 5a6|7a8|/9a10 Media|0a4|5a6 7a8 9a10 Media Varon| Muer| <39|40a49|50a59 | =60 | Alta | Media|Baja

P5 »> Pensando en ese momento, por favor indique en una escala de 0 a 10 el impacto emocional que ha experimentado en relacion a su enfermedad crénica?

P5 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Oa4 9 100 0 0 0 2,5 32 16 1 3 4,4 14 5 8 2 8 21 20 8 1
5a6 16 0 100 O 0 5,5 33 36 5 3 5,3 11 20 12 16 10 27 9 18 18
7a8 40 0 0 100 0 7,6 19 35 58 27 71 39 41 39 28 66 32 | 38 39 45
9a10 34 0 0 0 100 9,5 15 12 36 66 7,9 35 33 41 53 16 19 | 32 34 37
Ns/Nc 1 0 0 0 0 0 2 0 1 7,2 0 1 0 1 0 1 1 1 0
Media 7,4 25 55 76 9,5 56 6,2 8 8,7 7,3 75 7.9 8,1 7,3 6,1 7 7,4 8
Desviacion 2,1 09 05 05 0,5 26 21 1,3 1,7 2,4 1,9 1,9 1,7 1,7 2,7 2,7 2,1 1,5
P6 » En la situacion actual, ¢en qué medida considera que ha superado el impacto de su enfermedad crénica sobre sus emociones y pensamientos?
P6 541 50 87 217 183 74 72 182 217 119 6.8 243 298 @ 119 173 125 124 1 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Ejgae:;’;ﬂme”te 7 52 0o 5 0 39 18 11 5 0 48 10 4 5 1 7 17 6 9 0
Ej;aerca%”;r;’:‘:gager° M '35 43 61 36 18 68 47 42 24 39 66 34 35 42 19 37 46 33 35 36
:'s e”:e‘,fsrigg'r; de(;° 34 5 27 38 38 79 27 30 42 26 68 30 36 24 52 40 10 26 39 28
Sf:sgifgerado 25 0 11 20 43 86 7 17 29 3 77 25 24 28 27 16 27 34 17 35
Ns/Nc 0 0 0 0 0 7,8 0 0 0 0 6,8 0 0 0 0 0 0 0 0 1
Sentimiento de culpa por tener a enfermedad
P7A 541 50 87 217 183 74 72 182 217 119 6.8 243 298 119 173 125 124 1 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Nunca 24 50 15 26 19 6,9 48 25 23 9 5,8 19 28 26 18 26 28 32 19 28
Alguna vez 39 42 51 43 27 7 33 39 39 43 6,9 43 36 39 28 51 42 | 28 43 37
A menudo 24 0 383 24 28 7,8 12 27 29 21 7 27 23 15 34 18 27 | 28 22 28
Habitualmente 12 0 1 7 26 9,1 2 9 9 28 8,4 11 13 21 20 2 3 10 15 7
Ns/Nc 1 8 0 0 0 3,3 6 0 0 0 3,2 0 1 0 0 3 0 3 0 0
Media 2,2 15 22 21 2,6 16 22 22 2,7 2,3 22 23 2,6 1,9 2 22 23 21
Desviacion 1 05 07 09 1,1 08 09 09 1 0,9 1 1,1 1 0,7 0,8 1 1 0,9
Sentimiento de culpa en el momento que empeoro o tengo una crisis de mi enfermedad
P7B 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 21 36 16 26 14 7 30 19 19 22 6,4 21 21 13 16 30 28 33 16 22
Alguna vez 29 53 33 26 24 6,8 39 38 26 18 6,4 27 30 21 30 25 40 | 19 33 28
A menudo 30 0 44 34 27 7,6 14 30 37 27 71 31 29 35 27 32 29 22 34 30
Habitualmente 19 3 7 14 35 8,6 12 14 17 33 7,6 20 18 32 28 11 3 23 18 20
Ns/Nc 1 8 0 0 0 3,1 6 0 0 0 3 0 1 0 0 3 0 3 0 0
Media 2,5 1,7 24 24 2,8 21 24 25 2,7 25 25 29 2,7 2,2 21 23 25 25
Desviacion 1 06 08 1 1,1 1 0,9 1 1,2 1 1 1 1 1 08 1,2 1 1
Menor capacidad para comunicarme y expresar como me siento
P7C 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 6.8 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 13 49 2 1 23 6,8 13 13 5 28 7.4 18 9 22 7 1 26 22 13 2
Alguna vez 24 23 44 30 9 6,8 46 24 24 12 6,2 25 24 26 22 28 23 | 26 23 21
A menudo 44 7 47 59 36 7,7 21 56 52 32 6,8 41 47 30 47 54 46 | 43 47 41
Habitualmente 17 13 7 10 33 8,4 16 8 18 29 7,5 15 19 23 25 14 5 7 16 35
Ns/Nc 1 8 0 0 0 3,1 6 0 0 0 3 0 1 0 0 3 0 3 0 0
Media 2,7 1,8 26 28 2,8 24 26 28 2,6 2,5 2,8 2,5 2,9 2,8 23 24 2,7 3,1
Desviacion 0,9 1,1 0,7 06 1,1 09 08 0,8 1,2 1 09 1,1 0,9 0,7 09 09 09 08
Sentimientos de culpa por no conseguir cumplir con todos los cuidados que requiere mi enfermedad (pauta de medicacion, dieta, ejercicio,...)
P7D 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 18 14 8 18 25 8 19 7 13 39 7,5 21 16 24 14 15 22 17 22 9
Alguna vez 29 58 53 28 11 6,3 40 47 26 9 6,1 27 31 20 19 39 41 36 25 28
A menudo 33 10 29 44 26 7,6 17 35 46 16 6,8 36 30 25 40 30 32 33 34 31
Habitualmente 20 11 10 10 38 8,5 20 12 15 36 7,5 16 22 30 28 13 5 11 19 31
Ns/Nc 1 8 0 0 0 3 6 0 0 0 3 0 1 0 0 3 0 3 0 0
Media 2,5 22 24 25 2,8 24 25 26 2,5 25 26 26 2,8 2,4 22 24 25 28
Desviacioén 1 0,8 08 09 1,2 1 0,8 09 1,3 1 1 1,2 1 0,9 0,8 09 1 1
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TOTAL
% VERTICALES

IMPACTO EMOCIONAL

AVANCE DE LA ENFERMEDAD
| ¥V |0a4 5a6|7a8/9a10 Media|0a4 5a6 7a8 9a10| Media | Varén | Mujer

SEXO

EDAD
<39| 40249 50259 | =60 Alta | Media  Baja

| 53

CLASE SOCIAL

Mayor irritabilidad con mi familia

P7E 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 7 27 1 1 11 6,5 3 11 7 4 6,4 10 4 0 6 0 20 5 7 7
Alguna vez 34 43 52 36 21 6,9 54 31 30 33 6,5 33 35 30 29 43 36 27 35 35
A menudo 40 22 21 56 36 7,7 30 38 50 30 6,9 42 39 51 39 43 28 | 45 40 36
Habitualmente 18 0 25 8 32 8,3 7 20 12 33 7,7 15 20 18 25 11 16 | 19 17 21
Ns/Nc 1 8 0 0 0 3,1 6 0 0 0 3 0 1 0 0 3 0 3 0 0
Media 2,7 2 2,7 2,7 29 24 2,7 27 29 2,6 28 29 2,8 2,7 24 28 2,7 27
Desviacion 0,8 0,7 09 06 1 07 09 08 0,9 0,9 08 0,7 0,9 0,7 1 08 08 0,9
Preocupacion por los gastos asociados a mi enfermedad
P7E 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Nunca 19 53 12 15 17 6,5 15 24 11 28 6,9 24 14 20 7 23 30 | 26 18 11
Alguna vez 35 22 28 53 18 7,3 32 34 46 15 6,6 35 34 23 36 43 36 32 41 17
A menudo 27 16 55 19 25 7,3 41 34 26 12 6,2 25 28 29 32 16 28 | 16 28 36
Habitualmente 19 0 4 13 40 8,9 6 8 17 45 8,2 16 22 28 26 15 7 22 13 36
Ns/Nc 1 8 0 0 0 3,1 6 0 0 0 3,1 0 1 0 0 3 0 3 0 0
Media 2,5 16 25 23 29 24 23 25 2,7 2,3 26 26 2,8 2,2 21 24 23 3
Desviacion 1 08 08 09 1,1 08 09 09 1,3 1 1 1,1 0,9 1 09 11 0,9 1
Sentimiento de culpa por no poder cuidar a mis hijos
P7G 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 39 74 29 40 34 7 57 40 32 41 6,5 56 26 50 31 45 35 | 34 46 27
Alguna vez 21 6 33 27 11 7,3 14 28 23 13 6,7 14 26 2 19 30 31 25 19 18
A menudo 17 5 29 16 15 74 16 17 19 14 6,8 16 17 15 23 4 23 13 17 20
Habitualmente 16 0 7 12 30 8,7 2 5 20 30 8,3 10 21 27 19 14 4 15 11 31
Ns/Nc 7 14 2 4 10 74 11 10 7 2 5,8 4 10 5 9 6 7 13 6 4
Media 2,1 1,2 21 2 2,4 16 19 23 2,3 1,8 24 22 2,3 1,9 1,9 21 1,9 26
Desviacion 1,1 05 09 1 1,3 09 09 11 1,3 1,1 1,1 1,3 1,1 1,1 09 1,1 1,1 1,2
Sentimiento de culpa por suponer una carga para mi familia
P7H 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 1083
Nunca 16 62 21 8 9 55 42 23 10 1 4,8 19 13 13 9 8 34 22 16 5
Alguna vez 35 13 35 49 25 7,6 40 37 33 33 6,7 32 37 21 43 48 25 | 41 33 33
A menudo 28 10 37 31 25 7,6 6 26 36 30 7,4 30 26 40 16 30 31 15 32 33
Habitualmente 20 8 6 12 40 8,7 6 14 21 34 7,9 18 22 25 32 11 9 19 18 29
Ns/Nc 1 8 0 0 1 4,8 6 0 0 1 4,8 0 2 0 0 3 1 3 1 0
Media 2,5 16 23 25 3 1,7 23 27 3 2,5 26 28 2,7 2,5 22 23 25 29
Desviacion 1 1 09 08 1 0,8 1 0,9 0,9 1 1 1 1 0,8 1 1 1 0,9
Incomprensién de personas de mi entorno
P7l 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 6 15 3 5 7 7 9 1 10 4 6,4 8 5 3 7 2 14 9 8 0
Alguna vez 33 58 52 28 24 6,7 52 39 27 26 6,3 36 30 35 32 29 37 | 28 32 38
A menudo 32 17 39 42 21 7,3 17 39 29 37 71 27 36 27 31 41 29 32 33 29
Habitualmente 28 3 6 25 47 8,7 17 21 33 33 7,3 29 27 35 31 25 20 | 28 27 33
Ns/Nc 1 8 0 0 0 3 6 0 0 0 3 0 1 0 0 3 0 3 0 0
Media 2,8 21 25 29 3,1 24 28 29 3 2,8 29 3 29 29 26 28 28 29
Desviacion 0,9 0,7 0,7 09 1 09 0,8 1 0,9 1 09 09 0,9 0,8 1 1 0,9 0,8
Disminuir el contacto con mis amigos
P7J 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 1083
Nunca 5 11 2 3 6 6,9 9 4 1 11 6,9 7 3 4 8 1 5 8 5 1
Alguna vez 27 69 47 27 7 6 45 34 24 14 6 30 25 22 24 19 45 | 35 28 15
A menudo 39 9 30 49 38 7,9 25 40 44 36 7 37 40 38 37 47 33 22 45 44
Habitualmente 28 3 20 21 49 8,4 16 21 31 39 7,4 26 30 36 31 30 17 33 23 40
Ns/Nc 1 8 0 0 0 3,1 6 0 0 0 3 0 1 0 0 3 0 3 0 0
Media 29 2 27 29 3,3 25 28 3,1 3 2,8 3 3,1 29 3,1 26 28 28 32
Desviacién 0,9 06 08 08 0,9 09 08 08 1 0,9 08 0,9 0,9 0,7 0,8 1 0,8 0,7
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TOTAL IMPACTO EMOCIONAL
% VERTICALES

AVANCE DE LA ENFERMEDAD
| ¥ |0a4 5a6|7a8|/9a10 Media|0a4|5a6 7a8 9a10 Media Varén | Muer | <39|40a49|50a59 | >60 | Alta | Media|Baja

SEXO

EDAD

CLASE SOCIAL

Salir cada vez menos de casa

P7K 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Nunca 7 37 1 2 7 51 3 13 1 12 7 12 3 1 8 2 16 6 9 2
Alguna vez 23 30 40 27 8 6,6 32 26 25 9 6,1 19 26 26 19 12 36 27 23 14
A menudo 37 24 38 48 27 7,4 45 38 39 29 6,6 42 33 36 44 44 21 27 a1 39
Habitualmente 32 0 21 23 58 8,5 15 23 35 50 7,7 27 37 37 29 38 28 37 26 45
Ns/Nc 1 8 0 0 0 3 6 0 0 0 3 0 1 0 0 3 0 3 0 0
Media 3 1,9 28 29 3,4 2,7 2,7 31 3,2 2,8 3,1 3,1 29 3,2 2,6 3 29 33
Desviacion 0,9 08 08 08 0,9 0,8 1 0,8 1 1 09 08 0,9 0,8 1,1 1 0,9 0,8
Sentimiento de estar aislado/a o solo/a
P7L 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 1083
Nunca 13 64 11 5 10 52 22 18 8 11 5,9 18 8 10 7 6 30 17 13 7
Alguna vez 31 9 50 39 19 7,3 35 31 29 32 6,7 21 40 22 38 32 29 | 20 38 22
A menudo 28 16 19 39 22 7,6 25 22 42 11 6,8 33 24 32 26 32 22 | 34 22 37
Habitualmente 28 3 20 18 50 8,5 13 29 21 46 7,6 29 27 35 29 27 19 26 26 33
Ns/Nc 1 8 0 0 0 3 6 0 0 0 3 0 1 0 0 3 0 3 0 0
Media 2,7 1,5 25 27 3,1 23 26 28 29 2,7 27 29 2,8 2,8 23 2,7 26 3
Desviacion 1 09 09 08 1 1 1,1 0,9 1,1 1,1 1 1 1 0,9 1,1 11 1 0,9
Dificultad para trabajar / hacer mi trabajo bien
P8A 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 1083
Nunca 6 29 3 6 1 51 16 2 6 3 55 5 6 2 1 5 17 13 4 1
Alguna vez 22 54 18 30 6 6,4 39 31 9 25 6,2 36 11 31 19 22 19 19 23 18
A menudo 21 7 29 23 18 7,5 13 25 27 11 6,7 19 23 20 25 26 12 20 20 27
Habitualmente 39 9 29 32 62 8,3 21 22 49 52 7,6 35 43 37 49 43 25 27 a1 51
No procede 12 0 22 10 12 7,5 10 20 9 8 6,4 5 17 10 6 5 28 | 19 12 2
Ns/Nc 0 0 0 0 0 6 0 0 0 0 5 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Dificultad para estudiar
PSB 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 1083
Nunca 9 45 3 5 7 5,2 14 11 5 11 6,3 16 4 5 10 3 18 12 10 5
Alguna vez 21 34 16 32 6 6,9 37 19 14 26 6,4 27 16 25 20 30 8 23 19 23
A menudo 17 11 30 12 20 7,6 18 24 17 11 6,5 14 20 13 23 16 16 14 19 16
Habitualmente 27 9 17 17 49 8,4 14 21 29 39 7,6 31 25 29 38 21 18 20 29 33
No procede 24 0 31 31 18 7,5 14 25 33 13 6,8 12 33 24 8 30 39 | 29 22 24
Ns/Nc 1 0 2 3 0 7,3 2 1 2 0 6,9 0 3 4 0 0 2 2 2 0
Dificultad para concentrarme
P8C 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 1083
Nunca 3 10 4 2 1 51 6 1 1 3 6,6 2 3 1 2 2 5 6 1 2
Alguna vez 25 32 19 33 14 7 30 24 26 20 6,5 29 21 18 26 36 18 28 27 10
A menudo 29 45 33 34 18 7 29 44 24 23 6,5 25 33 36 27 20 36 | 24 26 45
Habitualmente 39 13 36 31 57 8,1 25 31 45 45 7,3 44 34 37 43 42 30 | 30 43 40
No procede 5 0 9 0 9 8,2 11 0 4 8 7 0 9 8 2 0 11 12 3 2
Ns/Nc 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Dificultad para tareas como vestirme, asearme, lavarme por mi mismo
P8D 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 1083
Nunca 26 87 26 27 8 5,8 59 46 13 8 5,2 30 23 25 13 22 51 36 27 14
Alguna vez 43 13 47 53 39 7,7 27 42 53 38 7 39 47 32 56 51 30 | 44 42 43
A menudo 16 0 2 14 29 8,7 1 4 19 31 8,3 23 10 19 16 24 4 3 22 14
Habitualmente 12 0 15 7 20 8,5 3 8 12 23 8,1 6 17 23 15 3 6 11 7 28
No procede 3 0 9 0 3 6,7 11 1 3 0 4,8 1 4 1 0 1 9 6 2 0
Ns/Nc 0 0 0 0 0 8,5 0 0 0 0 6,6 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Dificultad para hacer la comida o las tareas de la casa
PSE 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 1083
Nunca 13 55 8 13 2 53 32 18 8 4 53 21 6 14 3 9 30 15 13 11
Alguna vez 30 34 32 31 26 7,3 38 48 21 22 6,2 28 32 29 38 28 22 35 28 28
A menudo 35 11 34 44 32 7,7 17 21 54 26 7,2 33 37 18 40 54 26 | 34 39 26
Habitualmente 19 0 5 11 39 9 3 4 16 48 8,7 17 19 38 19 9 9 14 15 34
No procede 3 0 21 0 0 5 11 8 0 0 42 1 6 1 0 0 13 2 5 0
Ns/Nc 0 0 0 0 0 10 0 0 0 0 5 0 0 0 0 0 0 0 0 0
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Dificultad para cuidar a mis hijos

PSF 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 20 71 15 8 21 6,2 28 24 10 28 6,6 27 13 22 11 19 30 28 20 8
Alguna vez 19 14 34 23 8 7 25 21 19 12 6,4 12 24 9 26 23 13 | 18 19 20
A menudo 11 0 15 10 12 8,1 2 8 14 12 7,6 10 11 16 12 4 9 11 7 19
Habitualmente 11 0 0 9 21 8,8 1 3 12 23 8,5 8 13 16 12 13 2 15 7 18
No procede 36 14 34 45 34 7,6 43 40 38 26 6,4 38 35 28 33 40 45 @ 22 43 35
Ns/Nc 4 0 3 5 4 8,1 1 4 8 0 71 4 4 9 6 1 1 6 5 1
Dificultad para cuidar a personas dependientes
P8G 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 15 74 15 10 5 4,9 36 21 7 10 5,4 18 12 15 10 9 27 | 20 16 7
Alguna vez 13 1 22 15 9 75 11 18 11 14 6,8 16 11 9 15 19 8 15 10 15
A menudo 20 8 22 25 16 7,7 7 18 25 20 7,4 15 24 22 22 12 22 12 25 17
Habitualmente 11 0 6 10 16 8,4 7 3 14 16 7,5 5 15 15 9 14 5 10 8 19
No procede 40 17 32 40 51 7,9 38 38 41 41 6,9 42 38 37 39 45 39 37 41 43
Ns/Nc 2 0 2 0 4 8,2 1 2 3 0 6,6 3 1 1 4 1 0 5 1 1
Dificultad para desplazarme, para ir y venir
P8H 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 14 67 28 7 2 4,8 57 23 2 0 4.1 18 11 18 7 6 29 | 11 18 10
Alguna vez 38 27 35 43 34 75 18 50 37 36 6,9 39 36 23 57 40 21 34 39 35
A menudo 22 0 24 29 20 7,9 12 16 31 21 7,4 25 20 31 16 25 21 20 24 20
Habitualmente 19 7 10 15 31 8,3 7 10 22 32 7,8 15 22 15 18 28 16 21 14 32
No procede 6 0 2 5 12 8,9 5 1 8 10 7,5 2 10 13 2 0 13 | 15 4 3
Ns/Nc 0 0 0 0 0 9 0 0 0 0 5 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Dificultad para relacionarme con otras personas
P8l 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 16 41 22 6 17 6,6 42 15 4 22 6 22 10 25 10 12 19 | 16 19 7
Alguna vez 38 51 40 48 21 6,9 29 49 36 32 6,6 39 36 34 38 46 33 | 29 42 31
A menudo 27 8 34 26 29 7,8 23 28 36 13 6,7 26 28 23 31 17 36 | 26 24 41
Habitualmente 16 0 2 18 24 8,5 2 8 20 25 8 11 19 8 20 25 7 14 15 20
No procede 4 0 2 1 8 9 4 0 3 8 8 1 6 9 0 0 6 15 0 0
Ns/Nc 0 0 0 0 0 7,7 0 0 0 0 4.1 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Dificultades en una relacién de pareja
P8y 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 13 52 13 8 9 5,8 24 22 8 8 5,6 19 9 13 16 9 15 | 17 14 9
Alguna vez 27 33 28 23 29 74 35 28 24 29 6,8 31 24 33 29 25 22 | 24 27 28
A menudo 23 12 20 31 17 7,4 23 11 36 11 6,8 21 24 31 17 24 21 27 21 23
Habitualmente 19 3 30 14 26 8 9 22 19 23 7,3 14 24 10 26 23 15 11 18 32
No procede 16 0 9 21 17 8,3 9 11 14 27 7,6 15 16 12 11 19 21 21 16 9
Ns/Nc 2 0 0 3 2 7,6 0 5 0 2 6,2 0 3 0 2 0 6 0 3 0
Dificultad para llevar la misma vida que antes de la enfermedad
P8K 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 1 8 3 0 0 3 2 0 0 3 7,2 2 1 1 1 0 3 4 0 1
Alguna vez 15 69 15 12 4 53 22 32 3 14 5,8 21 11 4 11 24 22 15 17 6
A menudo 23 14 41 22 19 7,2 39 27 21 15 6,1 21 26 28 32 9 21 12 26 31
Habitualmente 56 10 39 62 68 8,1 33 40 71 60 7,3 54 58 54 55 65 49 | 53 55 62
No procede 5 0 2 3 9 8,8 4 1 5 8 79 3 6 12 1 1 5 16 1 0
Ns/Nc 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Dificultad para llevar una vida independiente
P8l 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 21 72 19 26 2 5,7 48 28 14 10 5,5 29 14 25 18 11 31 25 20 18
Alguna vez 34 17 48 33 31 7.4 27 43 31 31 6,7 28 38 24 46 30 29 27 36 34
A menudo 19 8 2 22 26 8,4 13 10 25 21 7.4 24 14 23 11 33 12 | 20 21 11
Habitualmente 19 0 11 17 32 8,5 2 10 25 30 8,1 17 21 18 24 22 12 | 18 17 33
No procede 7 3 19 2 9 7,2 8 10 5 8 6,6 2 11 11 2 4 15 | 16 5 3
Ns/Nc 0 0 0 0 0 9 1 0 0 0 4 0 0 0 0 1 0 0 0 1
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Ansiedad
con 541 | 50 8 217 18 | 72 132 217 119 . | 243 298 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 O 132 148 204 56 O° 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Nunca 4 31 o 1 3 42 16 2 3 3 52 4 5 5 2 4 8 14 2 1
Alguna vez 3 59 49 41 19 66 49 43 33 25 63 33 39 33 36 34 42 38 35 38
A menudo 37 10 32 44 3 79 14 37 44 38 73 43 3 32 32 5 33 26 44 29
Habitualmente 23 0 18 14 41 86 20 18 20 3 73 20 24 29 30 1 17 23 20 31
Ns/Nc o o o o 0 8 1 0 0 0O 41 0 0 1 0 o 0 0 o0 1
Media 28 18 27 27 32 24 27 28 3 28 28 29 29 27 26 26 28 29
Desviacién 08 06 08 07 08 1 08 08 08 08 09 09 09 07 09 1 08 09
Apatia
bon 541 | 50 8 217 188 | 72 132 217 119 . | 243 298 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 % 132 148 204 56 O° 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Nunca 2 21 1 0o 0 22 10 1 0 3 49 3 2 1 0 1 8 9 0 0
Alguna vez 31 54 46 25 23 67 31 45 30 17 64 34 20 16 36 36 34 41 32 14
Amenudo 3 14 37 47 28 76 43 31 41 27 66 30 41 37 35 32 40 33 37 37
Habitualmente 3 10 16 28 48 83 16 23 29 53 76 33 20 47 20 31 18 17 31 49
Ns/Ne o o 0 o0 o0 o 0 o0 0 o 0 o0 0 o 0 0o 0 0
Media 3 21 27 3 32 27 28 3 33 20 3 33 29 29 27 26 3 33
Desviacién 08 09 08 07 08 09 08 08 09 09 08 08 08 08 09 09 08 07
Estrés
boc 541 | 50 8 217 18 | 72 132 217 119 . | 243 298 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 O 132 148 204 56 00 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Nunca 3 16 1 2 1 47 5 5 1 4 63 5 2 4 2 o 7 12 1 o0
Alguna vez 322 6 46 28 24 66 51 32 23 38 65 33 32 40 30 29 32 20 32 38
Amenudo 43 19 48 53 87 76 24 55 54 23 67 41 45 26 42 52 53 35 50 3f
Habitualmente 4 3 6 17 38 88 19 9 22 3 77 2 21 30 26 19 8 24 17 3
Ns/Nc o o o0 o0 o0 o 0 0 0 o 0 o0 0 o 0 0 0 O
Media 28 21 26 28 3,1 26 27 3 29 28 29 28 29 29 26 27 28 29
Desviacion 08 07 06 07 08 09 07 07 09 08 08 09 08 07 07 1 07 08
Tristeza
con 541 | 50 8 217 18 | 72 132 217 119 . | 243 298 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 % 132 148 204 56 O° 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Nunca 6 3 12 0 1 3 15 14 0 0 42 10 2 5 0 4 15 1 8 4
Alguna vez 24 43 25 24 20 68 44 23 26 12 61 24 25 23 33 15 24 29 25 15
A menudo 37 11 38 53 24 77 24 35 44 33 7 28 44 34 31 43 40 39 36 36
Habitualmente 3 8 25 24 5 83 16 28 30 55 76 38 29 3 3 38 20 31 30 45
Ns/Ne o o 0 o0 0 o 0 o0 0 o 0 o0 0 o 0 0o 0 0
Media 3 19 28 3 33 24 28 3 34 20 3 31 3 31 27 3 29 32
Desviacion 09 09 1 07 08 09 1 08 07 1 08 09 08 08 1 08 09 09
Cansancio, fatiga
bor 541 | 50 8 217 18 | 72 132 217 119 .| 243 298 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 O 132 148 204 56 00 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Nunca o o 1 o 0 6 3 0 0 0 21 1 0 1 0 o 0o 1 0 o0
Alguna vez 12 57 5 10 6 53 1 21 8 10 63 19 6 1 9 10 29 14 14 2
Amenudo 3 24 46 48 20 7,3 45 40 30 36 66 31 40 44 40 34 23 34 35 42
Habitualmente 52 19 48 42 74 8 41 39 62 54 72 49 54 54 50 56 47 51 51 57
Ns/Nc o o o0 o0 o0 o 0 0 0 o 0 o0 0 0o 0 0 0 0
Media 34 26 34 33 37 32 32 35 34 33 35 35 34 35 32 34 34 35
Desviacién 07 08 07 07 06 08 08 06 07 08 06 05 07 07 09 07 07 05
Malestar psicolégico
cor 541 | 50 8 217 18 | 72 132 217 119 . | 243 298 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 132 148 204 56 O° 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Nunca 4 3% o0 o0 0 21 5 1 0 0 45 7 1 0 1 0 14 4 5 0
Alguna vez 37 58 52 43 18 68 59 30 35 35 65 36 38 40 35 47 29 43 35 36
A menudo 25 4 31 27 2 78 17 3 31 12 67 18 31 14 31 20 33 28 26 19
Habitualmente 3 3 17 29 56 85 19 28 33 52 75 39 30 46 34 33 24 26 34 45
Ns/Nc o o o o 0 7 o0 0 0 O 5 0 0 0 0 o 0 0o 0 0
Media 29 17 26 29 34 25 28 3 32 29 29 31 3 29 27 28 29 3f

Desviacion 0,9 o7 08 08 08 0,9 1 0,8 0,9 1 08 09 0,8 0,9 1 09 09 09
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Miedo
P9G 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 6.8 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Nunca 12 52 2 10 7 5,6 12 13 10 13 6,7 14 10 1 10 12 25 | 24 8 8
Alguna vez 44 38 60 51 30 71 58 43 48 30 6,4 46 42 38 41 58 40 | 41 43 46
A menudo 22 10 29 21 22 7,7 13 27 25 16 6,7 14 28 22 22 13 31 10 29 19
Habitualmente 22 0 9 18 40 8,7 16 16 17 41 7,7 26 19 39 27 17 3 24 20 27
Ns/Nc 0 0 0 0 0 9 1 0 0 0 4 0 0 0 0 1 0 0 0 1
Media 2,5 16 24 25 2,9 23 25 25 2,9 2,5 2,6 3 2,7 2,4 21 23 2,6 2,7
Desviacién 1 0,7 0,7 09 1 09 09 09 1,1 1 09 09 1 0,9 08 1,1 0,9 1
Angustia
POH 541 50 87 217 183 74 72 182 217 119 6.8 243 298 @ 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Nunca 9 52 7 5 5 4,7 12 17 4 8 5,9 14 6 1 7 4 26 21 6 6
Alguna vez 43 45 52 53 26 7 62 33 49 31 6,5 41 44 39 40 66 26 38 46 37
A menudo 24 3 36 27 22 7,6 9 31 35 8 6,8 18 30 19 21 15 43 16 30 20
Habitualmente 23 0 5 15 48 9 18 19 12 53 7,8 28 20 40 31 14 4 24 18 36
Ns/Nc 0 0 0 0 0 71 0 0 0 0 7,9 0 0 0 0 0 1 1 0 0
Media 2,6 15 24 25 3,1 23 25 25 3,1 2,6 2,6 3 2,8 2,4 23 24 26 29
Desviacioén 0,9 06 07 0,8 1 0,9 1 0,8 1,1 1 09 09 1 0,8 09 11 0,9 1
Trastornos de memoria
Pl 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 17 26 20 21 9 6,7 45 11 10 20 6,1 20 14 29 13 13 15 | 283 16 13
Alguna vez 30 31 22 32 30 7,6 26 23 32 36 7 22 36 34 32 29 24 | 37 26 30
A menudo 33 43 51 30 26 6,9 16 59 33 16 6,5 35 32 12 39 33 46 | 16 45 22
Habitualmente 20 0 6 17 36 8,8 13 8 24 29 7,7 22 18 25 16 25 14 | 23 13 34
Ns/Nc 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Media 2,6 22 24 24 2,9 2 26 27 2,5 2,6 2,5 2,3 2,6 2,7 26 24 2,6 2,8
Desviacién 1 0,8 09 1 1 1,1 08 09 1,1 1 09 1.2 0,9 1 09 1,1 0,9 1,1
Pérdida de control de su vida
P9J 541 50 87 217 183 74 72 182 217 119 6.8 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Nunca 31 70 38 28 21 6,3 48 34 30 17 6,1 33 29 32 30 12 48 | 25 35 27
Alguna vez 38 14 51 51 22 7,3 35 38 43 31 6,7 30 44 27 33 59 35 | 41 38 32
A menudo 14 8 11 17 14 8 3 21 16 8 7,1 17 11 7 19 16 11 16 12 16
Habitualmente 17 8 0 5 44 9,1 14 7 11 44 8,2 20 16 34 19 12 5 18 15 24
Ns/Nc 0 0 0 0 0 8,5 0 0 0 0 6,1 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Media 2,2 15 17 2 2,8 1,8 2 2,1 2,8 2,2 2,1 2,4 2,3 2,3 1,7 23 21 2,4
Desviacion 1,1 09 06 08 1,2 1 09 09 1,2 1,1 1 1,3 1,1 0,8 0,9 1 1 1,1
Negacién de la enfermedad
POK 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 58 52 57 70 47 7,3 51 57 78 27 6,6 47 67 38 60 65 68 | 67 56 55
Alguna vez 30 40 29 26 32 7,3 33 34 16 49 71 44 19 40 30 25 26 16 35 28
A menudo 8 8 13 4 9 7,5 16 7 5 8 6,4 6 9 8 7 9 5 9 7 8
Habitualmente 4 0 1 0 12 9,5 0 2 1 16 9 3 5 14 3 1 1 8 2 8
Ns/Nc 0 0 0 0 0 9 0 0 0 0 5 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Media 1,6 16 16 13 1,9 16 16 13 2,1 1,7 1,5 2 1,5 1,5 14 16 15 1,7
Desviacién 0,8 06 08 06 1 0,7 07 06 1 0,7 0,9 1 0,8 0,7 0,6 1 0,7 09
Autocompasién
PoL 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 6.8 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Nunca 26 59 32 21 18 6,3 34 25 27 18 6,4 33 20 22 19 27 37 | 24 32 11
Alguna vez 53 37 51 60 51 7,6 55 58 53 46 6,7 47 58 38 62 52 55 55 51 54
A menudo 11 3 14 12 9 7,7 10 12 12 6 6,8 10 11 7 14 13 6 10 9 16
Habitualmente 11 1 2 7 22 9 2 5 7 30 8,6 10 11 32 5 8 2 11 8 19
Ns/Nc 0 0 0 0 0 9 0 0 0 0 5 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Media 2,1 1,5 1,9 21 2,4 1,8 2 2 2,5 2 2,1 2,5 2,1 2 1,7 21 1,9 2,4
Desviacion 0,9 06 07 08 1 0,7 08 0,8 1,1 0,9 09 1.2 0,7 0,8 07 09 09 09
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Sentimientos de culpa

POM 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 28 82 20 28 18 6,4 53 36 26 8 5,8 30 26 21 16 29 50 @42 22 26
Alguna vez 33 18 51 42 19 7,2 34 29 35 35 6,9 31 35 30 30 49 25 | 32 34 33
A menudo 23 1 28 21 27 7,9 10 30 24 19 6,8 22 23 21 37 14 12 13 25 28
Habitualmente 14 0 1 5 35 9,3 2 5 10 38 8,8 17 12 28 16 7 4 13 16 11
Ns/Nc 2 0 0 5 1 8,2 1 0 5 1 6,9 0 4 0 1 1 9 0 4 2
Media 22 12 21 2 2,8 16 21 22 29 2,3 22 26 25 2 1,7 2 24 23
Desviacion 1 04 07 08 1,1 0,7 09 1 1 1,1 1 1,1 1 0,9 0,9 1 1 1
Problemas de sueio
PON 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 5 8 7 5 5 6,7 15 6 1 8 6 8 3 4 5 4 8 8 6 1
Alguna vez 23 35 31 27 12 6,7 49 17 21 19 6,1 17 28 39 28 12 13 | 31 17 31
A menudo 34 54 30 29 35 7,2 14 44 34 35 6,9 35 33 25 29 32 51 21 42 26
Habitualmente 37 3 32 39 48 8,2 22 33 44 39 7,3 40 36 33 38 51 28 | 40 36 42
Ns/Nc 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Media 3 25 29 3 3,3 2,4 3 3,2 3 3,1 3 29 3 3,3 3 29 31 3,1
Desviacion 0,9 0,7 1 0,9 0,8 1 09 0,8 0,9 0,9 09 09 0,9 0,8 0,9 1 0,9 0,9
Depresion
P90 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 1083
Nunca 22 60 24 22 11 6 28 27 16 22 6,4 21 23 18 28 18 21 25 24 14
Alguna vez 30 21 43 33 22 7,3 52 27 36 10 6,2 27 33 36 25 20 41 40 25 32
A menudo 25 19 28 27 21 7,5 6 34 27 21 6,9 21 28 9 22 37 31 21 26 23
Habitualmente 23 0 5 18 45 8,8 14 12 21 48 7,9 31 17 37 25 25 7 14 25 32
Ns/Nc 0 0 0 0 0 9 0 0 0 0 5 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Media 2,5 16 22 24 3 21 23 25 29 2,6 24 26 2,4 2,7 22 23 25 27
Desviacion 1,1 08 0,8 1 1,1 1 1 1 1,2 1,1 1 1,2 1,1 1 0,9 1 1,1 1,1
Trastornos alimentarios
Pop 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 29 41 35 34 15 6,7 56 31 26 14 6 29 28 34 26 29 27 | 43 23 27
Alguna vez 38 40 28 49 27 7,3 30 42 49 15 6,5 35 40 29 36 37 48 | 27 a1 38
A menudo 17 11 20 11 26 8,1 3 17 12 36 7,9 23 13 15 18 24 11 11 24 6
Habitualmente 16 8 17 5 32 8,2 11 10 12 35 7,8 13 19 21 19 10 13 | 18 12 28
Ns/Nc 0 0 0 0 0 7 0 0 0 0 8 0 0 0 0 0 1 1 0 0
Media 2,2 1,9 22 19 2,8 1,7 21 21 29 2,2 22 22 2,3 2,2 2,1 2 2,2 2,4
Desviacion 1 09 11 08 1,1 1 09 09 1 1 1,1 1,1 1,1 1 1 1,1 0,9 1,2

P10 » ¢Ha sido Ud. tratado/a alguna vez a lo largo de su vida por algtin psicélogo o

psiquiatra debido a algun problema psicolégico relacionado con su enfermedad crénica?

510 541 | 50 87 217 18 ., 72 132 217 119 . 243 298 | 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 “ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Si 55 17 44 49 77 81 19 5 60 70 75 61 51 50 63 62 43 47 59 53
No 41 82 43 49 19 66 81 36 37 29 61 39 42 50 37 37 42 46 37 47
Ns/Nc 4 0o 13 1 4 68 0 10 4 1 6 0 7 0 1 ) 15 | 7 4 1
Eg?;:é;ﬁ% A 209 9 38 107 142 . 13 71 130 8 . 147 152 60 109 77 54 59 177 57
C 310 10 37 128 132 ’ 53 84 132 40 ’ 73 237 74 9 95 45 79 160 62
PSICOLOGICO
¢ Podria decirnos por qué problema?
o100 209 9 88 107 142 . 18 71 130 8 . 147 152 60 109 77 54 59 177 57
310 10 37 128 132 ’ 53 84 132 40 ’ 73 237 74 9 95 45 79 160 62
Trastorno de conducta 15 0 0 7 26 9,4 0 0 14 33 9 26 5 33 11 5 19 18 11 27
Trastorno depresivo 60 27 28 56 73 8,5 86 40 69 58 7,4 54 65 80 47 56 68 61 54 76
Trastorno de ansiedad 57 32 59 39 70 8,5 45 50 55 67 7,8 56 58 77 55 44 57 63 50 69
Trastorno 7 0o o0 8 9 9 > 11 6 6 72 9 5 8 14 1 0 0 8 11
de personalidad
Psicosis 1 0 0 o0 2 95 3 0 2 0 7 2 0 0 3 1 0 0 1 3
Trastornos alimentarios 13 0 3 4 23 9 13 3 13 21 8,1 11 15 36 6 9 5 24 3 31
Otros 31 68 31 29 31 79 15 21 27 49 81 27 35 29 32 40 18 43 24 44
Ns/Nc 0 0 0 o0 0 7 0O 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0
541 50 87 217 183 72 132 217 119 243 298 119 173 125 124 126 301 108
Base BASE TOTAL 0 38 93 236 170 % 132 148 204 56 0% 134 407 139 174 151 77 163 263 103
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¢Le han prescrito (alguna vez) medicacion para algun tipo de problema de salud mental?

P11 541 50 87 217 183 74 72 182 217 119 6.8 243 298 @ 119 173 125 124 1 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Si 34 5 30 38 39 8 30 34 38 28 6,8 33 34 19 36 45 34 | 30 38 25
No 23 67 26 22 12 6,1 42 26 20 16 6,2 23 24 29 27 16 20 24 24 22
Ns/Nc 43 28 44 40 49 7,7 28 40 42 56 7,2 44 42 52 37 39 46 = 46 38 54
¢Ha sentido mucha ansiedad o miedo?
P127 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 6.8 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Ninguna 13 37 1 18 6 6,1 18 16 15 2 5,9 19 8 7 6 18 21 16 12 12
Algunas 35 37 57 36 23 6,8 35 41 36 27 6,6 31 39 24 38 38 39 33 37 32
Bastantes 37 18 40 38 40 7,9 31 31 38 45 7,1 38 35 50 29 35 37 | 29 37 43
Muchas 15 0 2 8 32 9 10 13 11 26 7,6 12 17 19 26 7 3 19 14 13
Ns/Nc 1 8 0 0 0 3 6 0 0 0 3 0 1 0 0 3 0 3 0 0
Media 2,5 18 24 24 3 24 24 25 29 2,4 26 28 2,7 2,3 22 25 25 26
Desviacioén 0,9 0,8 05 09 0,9 09 09 09 0,8 0,9 09 0,8 0,9 0,9 0,8 1 09 09
¢ Se ha sentido muy triste o deprimido/a?
P12A 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Ninguna 8 44 2 8 2 4,7 11 15 7 1 5,5 8 9 1 10 3 18 | 12 10 1
Algunas 35 38 55 34 27 71 48 36 35 27 6,5 34 37 33 31 40 39 | 38 33 36
Bastantes 37 10 41 48 29 7,6 25 41 46 25 6,8 38 37 32 35 42 40 27 43 35
Muchas 18 0 2 9 42 9,1 11 7 12 47 8,3 21 16 34 23 12 3 19 15 28
Ns/Nc 1 8 0 0 0 3,1 6 0 0 0 3 0 1 0 0 3 0 3 0 0
Media 2,7 1,6 24 26 3,1 24 24 26 3,2 2,7 2,6 3 2,7 2,6 23 26 2,6 2,9
Desviacién 0,9 07 06 08 09 08 08 0,8 0,9 0,9 09 08 0,9 0,7 08 09 09 08
¢Se ha sentido muy preocupado/a por muchas cosas sin poder controlarlo?
P12B 541 50 87 217 183 74 72 182 217 119 6.8 243 298 @ 119 173 125 124 1 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Ninguna 14 24 14 15 9 6,6 31 14 14 2 5,6 10 17 9 12 9 25 | 17 12 14
Algunas 36 64 42 40 21 6,6 29 41 41 24 6,7 38 33 22 30 51 41 37 37 27
Bastantes 29 1 43 32 28 7,9 20 34 33 23 6,9 29 30 23 38 25 29 25 32 30
Muchas 20 3 2 13 43 9 14 11 12 50 8 23 19 45 20 12 5 17 19 29
Ns/Nc 1 8 0 0 0 3,1 6 0 0 0 3 0 1 0 0 3 0 3 0 0
Media 2,6 18 23 24 3 22 24 24 32 2,7 25 3,1 2,7 2,4 21 24 26 27
Desviacioén 1 06 07 09 1 1,1 09 09 0,9 0,9 1 1 0,9 0,8 0,9 1 0,9 1
¢Se ha sentido solo/a o aislado/a?
P12C 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Ninguna 17 57 8 15 13 6,1 27 18 12 20 6,3 17 17 14 21 6 26 15 22 5
Algunas 37 19 63 4 26 7,2 40 46 40 21 6,5 32 41 32 35 36 46 | 43 32 43
Bastantes 23 16 24 26 18 7,5 14 27 33 4 6,6 25 21 16 25 28 21 20 25 21
Muchas 22 0 4 18 43 8,8 14 9 16 55 8,1 26 20 38 19 28 7 19 21 32
Ns/Nc 1 8 0 0 0 3 6 0 0 0 3 0 1 0 0 3 0 3 0 0
Media 2,5 16 22 25 2,9 22 23 25 29 2,6 24 28 2,4 2,8 21 24 25 28
Desviacion 1 08 0,7 1 1,1 1 09 09 1,3 1 1 1,1 1 0,9 0,9 1 1,1 1
¢Ha sentido desesperanza con respecto al futuro?
P12D 541 50 87 217 183 74 72 182 217 119 6.8 243 298 119 173 125 124 1 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Ninguna 8 29 3 5 8 6,1 20 3 6 8 5,8 7 9 5 8 3 15 | 19 5 1
Algunas 38 42 56 44 22 6,9 38 54 37 22 6,5 33 42 28 37 34 55 33 41 35
Bastantes 28 18 30 35 22 7,5 27 29 32 21 6,7 36 22 23 29 38 23 | 22 30 30
Muchas 25 3 10 16 48 8,7 9 13 25 48 8 24 26 44 26 23 8 22 23 33
Ns/Nc 1 8 0 0 0 3 6 0 0 0 3 0 1 0 0 3 0 3 0 0
Media 2,7 19 25 26 3,1 23 25 28 31 2,8 2,7 3,1 2,7 2,8 22 25 27 3
Desviacion 0,9 0,8 07 0,8 1 09 08 09 1 0,9 1 1 0,9 0,8 0,8 1,1 09 09
¢Se ha sentido irritable, con ira, enfado o agresividad?
P12E 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Ninguna 17 56 20 8 16 6 3 23 15 5 55 15 19 10 16 8 3 28 14 14
Algunas 40 28 39 55 26 74 37 32 45 40 7 40 39 28 39 46 45 31 42 39
Bastantes 22 8 28 23 22 76 17 23 30 10 66 23 22 19 25 3 10 20 23 23
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TOTAL IMPACTO EMOCIONAL AVANCE DE LA ENFERMEDAD SEXO EDAD CLASE SOCIAL
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Muchas 20 0 13 14 3 86 6 22 10 45 79 22 18 44 20 8 10 17 21 23
Ns/Nc 1 8 0 O 0O 3 6 0 0 0 3 0 10 0 3 o 3 0 0
| | | | |
Media 25 15 23 24 28 19 24 24 3 25 24 3 2,5 2,4 2 23 25 25
Desviacion 1 07 1 08 1,1 09 1,1 09 1 1 11,1 1 08 09 11 1 1
¢Se ha sentido muy nervioso/a?
b1 oF 541 | 50 87 217 18 ., 72 132 217 119 . 243 208 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 T 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Ninguna 10 20 6 13 6 66 13 15 12 0 56 10 10 6 8 17 10 19 8 6
Algunas 32 55 47 25 29 68 34 27 37 28 68 28 36 14 38 21 54 29 33 33
Bastantes 29 11 32 3 25 77 40 38 26 17 63 28 29 33 35 20 26 29 30 27
Muchas 28 15 27 40 83 7 20 25 54 79 34 23 46 20 39 11 20 30 33
Ns/Nc 1 8 0 0 0 31 6 0 0 0 3 0 1 0 0 3 0 3 0 0
Media 2,7 2 26 28 3 24 26 26 33 29 27 32 27 28 24 25 28 29
Desviacion 1 08 08 1 1 08 1 1 0,9 1 09 09 09 1,1 08 1 1 1
¢Se ha sentido agobiado/a o estresado/a?
129G 541 50 8 217 183 _ 72 132 217 119 . 243 208 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 T 132 148 204 56 : 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Ninguna 5 20 9 3 1 52 12 9 3 0 4,8 6 4 6 2 8 5 10 3 5
Algunas 35 | 54 40 39 24 68 45 29 40 28 67 32 38 23 37 32 49 3 33 39
Bastantes 33 8 36 40 31 77 2 42 41 14 65 33 34 27 40 29 35 29 37 28
Muchas 25 10 16 17 44 84 11 20 16 58 8 28 23 | 43 22 28 11 21 27 28
Ns/Nc 1 8 0 0 0 3 6 0 0 0 3 0 1 0 0 3 0 3 0 0
Media 28 21 26 27 32 24 27 27 33 28 28 31 28 28 25 26 29 28
Desviacion 09 09 09 08 08 09 09 08 09 09 09 1 0,8 1 08 09 08 09
¢Se ha sentido intranquilo/a o inquieto/a?
B1oH 541 50 87 217 18 _, 72 132 217 119 . 243 298 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 T 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Ninguna 5 12 1 4 4 67 9 5 4 3 5,7 5 5 7 1 4 8 12 2 4
Algunas 37 67 41 39 24 67 55 32 42 22 64 36 38 23 40 37 45 | 42 36 31
Bastantes 35 10 43 45 27 76 22 39 41 27 69 38 32 25 36 44 33 24 39 37
Muchas 23 3 15 12 4 86 9 23 14 47 78 21 24 45 23 12 13 19 23 28
Ns/Nc 1 8 0 0 0 31 6 0 0 0 3 0 1 0 0 3 0 3 0 0
Media 2,8 2 27 26 31 23 28 27 32 28 28 31 28 27 25 25 28 29
Desviacion 09 06 07 07 09 08 09 08 09 08 09 1 0,8 007 08 1 08 09
¢Ha influido su enfermedad en que se relacione mas o menos frecuentemente con otras personas, amigos, vecinos o familiares?
b13 541 | 50 87 217 18 ., 72 132 217 119 . 243 208 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Me relaciono mucho 5 3 0 0 5 45 6 10 0 7 63 9 1 0 5 3 11 3 7 0
mas que antes
Merelacionoalgomas ;3 g 4 47 6 2 1 0 44 3 1 0 1 1 5 3 0 0
que antes
Me relaciono mas o 15 37 34 10 7 6 3 23 5 13 56 14 16 25 6 16 16 13 12 26
menos igual que antes
Me relaciono algo 31 3 43 42 20 75 37 31 33 24 66 33 29 22 40 32 26 27 38 18
menos que antes
Me relaciono mucho 47 17 20 47 68 82 18 33 61 55 75 41 53 52 48 47 42 54 42 56
menos que antes
Ns/Nc 0 1 0 1 0 74 A 0 1 0 5,8 1 0 0 0 1 0 o0 1 0
P14-A » Quedar en persona para verse, hablar o hacer cosas juntos.
B14A 541 50 8 217 18 _ 72 132 217 119 . 243 208 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 T 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Nunca 6 15 5 7 32 84 12 2 11 43 84 23 10 24 19 12 8 24 14 11
Con menos frecuencia 45 | 25 62 52 34 74 40 58 43 36 67 38 50 31 52 47 46 | 45 40 56
Una vez al mes 12 1 6 12 14 76 15 9 15 6 63 15 9 13 13 16 4 13 13 7
Una vez por semana 23 43 17 26 17 69 20 25 27 14 66 22 24 27 11 23 36 17 26 21
Varias veces 4 2 11 3 3 7 11 5 4 1 57 2 6 5 5 1 6 1 5 5
ala semana
Diariamente 1 3 0 1 0 56 @ 2 1 0 0 42 0 1 0 1 1 0 o0 1 0
Ns/Nc 0 0 0 © 0 2 O 0 o0 0 2 0 0 0 0 0 0 o0 0 0
Media 2,6 3 27 27 22 28 28 27 19 24 27 26 23 26 29 23 27 25
Desviacion 12 13 12 11 12 13 11 1,1 1,1 11 12 13 1,1 11 12 11 12 11
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P14-B » Hablar por teléfono

P14B 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 6.8 243 298 @ 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Nunca 2 0 0 3 2 79 1 6 1 0 54 3 1 2 1 5 0 1 3 1
Con menos frecuencia 33 15 27 43 31 7,8 29 30 35 38 7,2 37 30 45 30 31 30 35 32 36
Una vez al mes 4 8 6 1 5 7,3 9 4 4 0 54 2 5 5 5 1 4 3 5 1
Una vez por semana 15 12 19 12 17 7,4 14 17 7 26 7,2 16 14 21 18 13 6 16 12 23
ZT;ZZ r‘;e:r?: 27 34 30 23 29 72 22 30 31 20 67 28 27 12 26 30 41 19 34 17
Diariamente 19 31 18 18 16 71 24 14 23 15 6,5 14 23 15 21 19 20 26 15 22
Ns/Nc 0 0 0 0 0 8 1 0 0 0 4 0 0 1 0 0 0 0 0 1
Media 3,9 4,6 4 3,6 3,9 4 3,8 4 3,7 3,7 41 3,4 4 3,9 42 3,9 3,9 3,9
Desviacion 1,6 14 15 17 1,5 16 16 1,6 1,5 1,6 1,6 1,6 1,6 1,7 1,6 1,7 1,6 1,6
P14-C » Hablar o chatear por aplicaciones de internet
P14C 541 50 87 217 183 74 72 1832 217 119 6.8 243 298 @ 119 173 125 124 1 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Nunca 2 0 2 3 0 6,9 4 0 2 0 6,3 1 2 0 3 0 3 5 1 0
Con menos frecuencia 20 15 18 26 17 7,5 19 26 18 19 6,9 19 21 27 17 25 14 20 16 30
Una vez al mes 2 0 0 1 3 8,8 2 0 2 3 8 1 2 1 3 1 0 3 1 0
Una vez por semana 6 6 12 4 6 7,4 7 5 6 8 6,9 2 10 1 7 3 3 4 4 17
Zﬁ‘;i r\:weacr?as 29 32 17 30 3 75 27 22 32 3 71 3 22 271 22 36 32 23 34 21
Diariamente 42 47 51 37 42 7,3 41 46 41 39 6,6 40 43 34 48 34 48 45 44 32
Ns/Nc 0 0 0 0 0 2 0 0 0 0 2 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Media 4,7 5 48 44 4,8 46 46 47 4,7 4.8 4,6 4.4 4,7 4.5 49 4,6 4.9 4.2
Desviacion 1,6 14 16 17 1,5 1,7 1,7 16 1,5 1,5 1,6 1,6 1,6 1,6 1,5 1,7 1,4 1,6
P15 p ;Cudl es su situacion laboral actual?
P15 541 50 87 217 183 74 72 182 217 119 6.8 243 298 @ 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Trabajando 21 37 24 20 16 6,9 40 28 15 15 5,8 22 21 25 32 20 4 36 12 29
ERTE 1 1 2 0 0 5,7 4 0 0 0 4,6 0 1 0 2 0 0 0 1 1
gg:gl""transitoria 14 o 20 14 16 77 6 14 20 7 7 11 17 12 24 16 2o 8 17 14
gﬁ’fﬁﬁ: laboral 15 13 4 14 21 82 5 6 10 37 82 18 12 19 8 25 9 17 14 14
Desempleado/a 16 0 11 16 24 8,4 12 17 19 14 7 11 21 21 20 18 6 14 17 19
Estudiante 3 8 2 5 0 6,8 19 3 0 0 3,9 6 1 15 0 0 0 2 2 8
Jubilado/a 21 39 32 23 9 6,2 12 30 26 7 6,5 21 21 0 1 15 75 21 27 4
Ama/o de casa 4 0 3 2 8 8,4 1 2 3 12 8,9 6 3 1 8 3 4 1 6 4
Otra situacion 4 0 1 5 5 8,1 2 0 5 8 8,5 4 4 7 6 2 1 2 4 7
Ns/Nc 0 0 0 0 0 9 0 0 0 0 7 0 0 0 0 1 0 0 0 0
STSSVREE B B I RTE IN O DR O
P15-A P> (Si no trabaja) ¢Ha trabajado alguna vez?
P15A 343 30 46 142 124 75 36 76 138 93 70 161 182 75 73 79 117 | 70 209 60
257 8 43 107 98 ’ 45 55 115 41 ’ 66 191 58 56 76 67 66 125 60
Si a0 80 61 98 94 7,7 72 85 94 95 7,3 95 86 93 100 99 76 84 89 99
No 2 9 3 0 1 5,7 12 0 0 1 5 3 1 7 0 0 0 0 3 1
Ns/Nc 8 11 36 2 5 5,6 17 15 5 4 5,8 3 13 0 0 1 24 16 8 0
SIS B I BN ORTAE B I I TN O I A
P15-B P> (Si ha trabajado alguna vez. pero ahora no) ¢ Dej6 de trabajar por causa de su enfermedad?
P15B 309 24 28 139 116 77 26 64 130 88 73 153 156 69 73 78 89 59 186 60
242 6 39 102 94 ’ 40 53 109 39 ’ 61 181 54 55 75 58 60 117 59
Si 58 32 59 47 78 8,3 32 28 64 81 8 49 67 68 58 68 43 72 50 72
No 40 68 41 48 22 7 68 62 36 19 6,4 51 28 32 42 32 50 28 46 28
Ns/Nc 2 0 0 5 0 7 0 10 0 0 5 0 4 0 0 0 7 0 4 0
wemseow. 3 % 4 A0 e LB W e ME N E B YESs
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SEXO

EDAD

CLASE SOCIAL

P16 » ;En alguna ocasién ha tenido que abandonar sus estudios debido a su enfermedad?

P16 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Si 32 8 20 38 38 8,1 28 29 383 37 7,1 37 28 32 40 39 15 | 27 33 37
No 59 85 78 54 47 6,9 71 60 58 51 6,6 61 56 60 54 52 71 49 62 58
Ns/Nc 9 6 2 9 14 8,2 1 11 10 12 7.4 2 16 9 6 9 15 | 24 5 5
P17 » ;Alguna vez experimenté acoso en el ambito educativo (bullying) debido a su enfermedad cronica?
P17 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Si 12 15 6 15 10 7,4 10 11 16 6 6,8 12 11 12 16 5 11 15 10 11
No 81 79 92 77 82 7,4 89 78 80 82 6,8 86 77 79 79 86 81 66 86 85
Ns/Nc 7 6 2 8 8 7,9 1 11 5 12 7,6 2 12 9 4 9 8 18 3 4
Base ) 506 4 69 215 175 75 62 120 209 114 6.9 234 272 114 173 124 96 115 278 107
TRABAJA O TRABAJO 524 36 89 230 165 ’ 127 145 197 54 ’ 128 396 135 172 149 68 156 254 102
P18 »> Globalmente y teniendo en cuenta las condiciones en que realiza o realizaba su trabajo, indique cémo considera Ud. el nivel de estrés de su trabajo segtin
unaescalade1a?7
P18 506 4 69 215 175 75 62 120 209 114 6.9 234 272 114 173 124 96 115 278 107
524 36 89 230 165 ’ 127 145 197 54 ’ 128 396 | 135 172 149 68 | 156 254 102
3 9 12 6 12 7 7,2 23 16 5 2 5,3 7 11 11 6 7 16 8 9 11
4 15 22 10 24 4 6,9 19 17 20 0 6,3 10 19 21 14 18 4 12 19 8
5 24 383 27 17 28 74 20 24 21 29 6,9 31 18 28 16 24 31 25 22 28
6 17 18 16 20 14 7,3 15 12 25 8 6,8 18 17 8 20 24 12 21 16 15
7 33 16 30 26 46 8,2 23 25 26 59 7,6 33 32 32 42 25 26 32 32 36
Ns/Nc 3 0 10 2 1 7 0 6 2 2 7,1 2 4 0 1 3 10 2 3 4
Media 5,4 49 56 5,1 5,8 46 51 54 6,2 5,5 54 5,1 5,8 54 52 55 54 54
Desviacion 1,5 1,5 13 16 1,4 2 1,5 14 1 1,5 1,5 1.8 1,3 1,4 16 15 15 1,8
Pérdida de oportunidades de promocion
P19A 506 4 69 215 175 75 62 120 209 114 6.9 234 272 | 114 173 124 9% | 115 278 107
524 36 89 230 165 ’ 127 145 197 54 ’ 128 396 | 135 172 149 68 | 156 254 102
Nunca 24 21 26 26 22 7,6 49 24 17 22 6,3 24 24 42 12 19 30 24 22 29
Casi nunca 15 66 23 9 7 53 24 25 12 6 5,8 16 14 11 14 13 24 | 15 17 12
Ocasionalmente 27 13 26 30 26 7,9 11 26 19 48 7,6 30 24 24 37 22 16 | 18 31 25
Frecuentemente 18 0 14 24 17 7,9 7 17 27 9 7.1 20 17 8 17 34 11 13 23 11
Muy Frecuentemente 15 0 12 11 25 8,6 9 7 21 15 7,5 8 21 14 18 9 17 | 29 8 19
Ns/Nc 1 0 0 1 3 8,7 0 0 3 0 7,3 2 1 0 1 3 1 2 0 4
Media 2,9 19 26 29 3,2 2 26 32 2,9 2,7 3 2,4 3,2 3 26 31 28 28
Desviacion 1,4 06 13 13 1,5 1,3 12 14 1,3 1,3 1,5 15 1,2 1,3 1,5 16 12 1,5
Disminucién de ingresos
P19B 506 4 69 215 175 75 62 120 209 114 6.9 234 272 114 173 124 96 115 278 107
524 36 89 230 165 ’ 127 145 197 54 ’ 128 396 | 135 172 149 68 | 156 254 102
Nunca 32 56 32 35 24 6,9 47 40 28 24 6,3 40 26 44 15 31 51 37 32 30
Casi nunca 15 40 20 20 1 6,2 26 15 8 22 6,4 18 12 12 14 26 8 21 15 9
Ocasionalmente 14 3 7 12 20 8,4 9 11 21 6 7,1 12 16 8 22 9 13 11 15 12
Frecuentemente 19 0 37 26 9 7,6 10 26 283 10 6,9 14 24 18 19 23 16 11 22 21
Muy Frecuentemente 18 0 5 6 43 9,1 8 7 17 37 8,2 14 21 18 30 8 9 18 16 25
Ns/Nc 1 0 0 1 3 8,8 0 0 3 1 7,6 2 1 0 0 3 3 1 1 4
Media 2,8 15 26 25 3,5 21 25 29 3,1 2,4 3 2,5 3,4 2,5 22 25 28 3
Desviacion 1,5 06 14 14 1,6 1,3 14 15 1,7 1,5 1,5 1,6 1,4 1,4 1,5 15 15 1,6
Dificultad para realizar las tareas encomendadas
P19C 506 4 69 215 175 75 62 120 209 114 69 234 272 | 114 173 124 9% | 115 278 107
524 36 89 230 165 ’ 127 145 197 54 ’ 128 396 | 135 172 149 68 | 156 254 102
Nunca 15 21 13 14 15 7,6 26 13 11 19 6,7 20 10 29 5 11 21 20 13 14
Casi nunca 17 58 26 16 4 5,8 27 32 6 15 5,9 23 12 19 7 24 22 | 14 18 16
Ocasionalmente 30 21 28 33 29 75 25 35 33 22 6,7 27 32 18 33 37 29 35 28 27
Frecuentemente 21 0 24 27 19 7,9 16 18 30 10 6,9 16 25 19 27 19 15 6 25 27
Muy Frecuentemente 16 0 7 9 32 8,9 5 3 17 33 8,4 12 20 15 27 6 10 | 24 14 13
Ns/Nc 1 0 0 1 2 8,6 0 0 3 1 7.4 2 1 0 1 3 2 1 1 4
Media 3,1 2 29 3 3,5 25 2,7 34 3,2 2,8 33 27 3,6 2,8 2,7 3 3,1 3,1
Desviacion 1,3 07 12 1.2 1,4 1,2 1 1,2 1,5 1,3 1,2 14 1,1 1,1 1,3 14 12 1,2
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Falta de confianza en el trabajo desempefado

P19D 506 44 69 215 175 75 62 120 209 114 6.9 234 272 114 173 124 96 | 115 278 107
524 36 89 230 165 ’ 127 145 197 54 ’ 128 396 135 172 149 68 | 156 254 102
Nunca 28 32 35 27 26 7,2 48 32 21 28 6,4 32 25 38 26 25 26 | 36 26 28
Casi nunca 25 38 16 35 14 7,2 7 25 30 28 7,2 33 19 15 16 40 35 | 20 29 22
Ocasionalmente 18 21 33 13 19 7,3 28 23 17 10 6,2 7 28 21 17 18 18 15 18 21
Frecuentemente 16 9 16 20 13 7,8 10 17 23 5 7 19 14 15 21 11 17 | 18 17 18
Muy Frecuentemente 10 0 0 3 26 9,4 7 3 5 28 8,6 7 13 1 20 3 2 16 9 7
Ns/Nc 1 0 0 1 2 8,6 0 0 3 1 7,5 2 1 0 1 3 2 1 1 4
Media 2,5 21 23 23 3 22 24 26 2,8 2,4 27 25 2,9 2,2 23 25 26 25
Desviacion 1,3 1 1,1 1.2 1,6 1,3 12 1.2 1,6 1,3 1,3 14 1,5 1 1,1 15 1,3 1,3
Problemas para concentrarse
P19E 506 44 69 215 175 75 62 120 209 114 6.9 234 272 | 114 173 124 96 115 278 107
524 36 89 230 165 ’ 127 145 197 54 ’ 128 396 135 172 149 68 | 156 254 102
Nunca 11 4 10 10 14 8 9 16 5 18 7,2 13 9 24 4 8 11 9 14 6
Casi nunca 22 33 10 31 13 7,2 33 7 24 26 6,9 25 19 11 24 26 25 27 21 19
Ocasionalmente 24 35 37 21 19 7 23 34 21 21 6,5 18 30 32 26 16 23 15 20 44
Frecuentemente 25 19 41 26 18 7,3 21 36 30 5 6,4 27 23 16 21 39 23 18 30 17
Muy Frecuentemente 17 9 1 10 34 8,7 14 7 17 30 7,9 15 19 17 25 7 16 | 30 14 10
Ns/Nc 1 0 0 1 2 8,5 0 0 3 1 7,4 2 1 0 0 3 2 1 1 4
Media 3,2 29 31 3 3,5 3 31 33 3 3 32 29 34 3,1 31 33 31 3,1
Desviacion 1,3 1 1 1,2 1,4 1,2 11 1.2 1,5 1,3 1,2 14 1,2 1,1 1,3 14 1,3 1
Tensiones con su jefe o supervisor
P19F 506 44 69 215 175 75 62 120 209 114 6.9 234 272 | 114 173 124 96 115 278 107
524 36 89 230 165 ’ 127 145 197 54 ’ 128 396 | 135 172 149 68 | 156 254 102
Nunca 34 20 30 39 35 7,7 44 30 28 44 6,9 32 37 59 27 23 34 47 31 30
Casi nunca 18 28 23 15 17 7,2 28 16 15 20 6,9 19 17 20 14 21 18 | 12 18 23
Ocasionalmente 28 43 25 34 19 7,1 9 30 34 25 7,1 32 24 15 28 41 26 | 18 32 30
Frecuentemente 10 9 11 8 12 7,7 8 15 14 1 6,5 12 9 5 18 6 10 | 12 12 6
Muy Frecuentemente 6 0 3 2 13 9,2 10 4 4 9 7 3 8 1 12 4 2 9 5 5
Ns/Nc 3 0 8 3 4 7,8 0 4 4 3 7,3 3 4 0 1 5 10 2 3 6
Media 2,3 24 23 22 2,5 21 24 25 2,1 2,3 23 17 2,7 2,4 22 22 24 23
Desviacion 1,2 09 12 11 1,4 1,3 12 12 1,2 1,1 1,3 1 1,4 1,1 11 14 1,2 1,1
Tensiones con sus comparieros de trabajo
P19G 506 44 69 215 175 75 62 120 209 114 6.9 234 272 | 114 173 124 96 115 278 107
524 36 89 230 165 ’ 127 145 197 54 ’ 128 396 135 172 149 68 | 1566 254 102
Nunca 38 10 33 42 41 7,9 47 31 33 47 7 36 39 66 31 24 33 | 41 35 42
Casi nunca 30 69 14 33 22 6,9 31 23 31 34 7 37 23 21 21 49 33 22 35 27
Ocasionalmente 18 21 32 14 17 7,3 15 29 18 10 6,5 14 21 6 29 19 12 | 19 17 18
Frecuentemente 7 0 12 8 6 7,9 1 8 11 2 71 8 6 5 10 2 11 9 7 5
Muy Frecuentemente 5 0 0 1 11 9,6 7 5 4 5 7 2 7 2 9 3 1 7 4 5
Ns/Nc 3 0 8 1 4 7,7 0 4 3 3 7,2 2 4 0 1 3 10 2 3 4
Media 2,1 21 23 19 2,2 1,9 23 22 1,8 2 2,1 1,6 2,5 2,1 21 22 21 2
Desviacion 1,1 06 1,1 1 1,3 1,1 1,1 11 1 1 1,2 1 1,3 0,9 1,1 1.3 1,1 1,1

He trabajado con sintomas sin comunicarlo por miedo a perder mi trabajo

P19H 506 44 69 215 175 75 62 120 209 114 6.9 234 272 114 173 124 96 115 278 107
524 36 89 230 165 ’ 127 145 197 54 ’ 128 396 135 172 149 68 156 254 102
Nunca 31 78 29 25 25 6,8 51 38 16 37 6,4 40 23 41 9 29 60 29 35 19
Casi nunca 8 18 5 6 10 7,3 7 10 8 8 7 13 5 1 14 10 4 17 7 4
Ocasionalmente 13 1 16 20 7 7,6 13 13 20 1 6,7 7 18 5 13 21 14 | 12 13 14
Frecuentemente 21 3 23 32 12 7,6 10 17 28 19 7,1 22 21 16 29 25 8 19 21 22
Muy Frecuentemente 23 1 18 15 40 8,5 19 17 24 30 7,3 16 29 36 32 13 3 20 21 34
Ns/Nc 4 0 9 1 5 7,9 0 5 3 5 7,5 2 5 0 3 3 10 2 3 7
Media 3 1,3 29 31 3,3 24 26 34 3 2,6 3,3 | 3,1 3,6 2,8 18 1 28 29 35
Desviacién 1,6 07 16 14 1,7 16 16 14 1,8 1,6 1,5 1,8 1,3 1,4 12 15 16 15
BasoBASETOTAL ' 33 o o3 70 4w s o045 OF a4 407 1m i7a 51 77 fes 263 13
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He prestado menos atencién a los sintomas de mi enfermedad

P20A 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 15 29 9 11 19 7,4 30 12 8 22 6,6 18 13 25 10 16 11 19 16 8
Casi nunca 49 32 49 62 36 7,5 46 a7 56 38 6,8 53 45 40 38 62 58 | 41 a7 60
Ocasionalmente 27 38 35 19 29 7 17 35 27 25 6,8 23 30 19 45 10 27 | 21 33 18
Frecuentemente 9 0 7 7 15 8,6 6 6 9 15 7,6 7 1M 16 7 12 2 18 4 13
Ns/Nc 0 0 0 1 0 8 0 0 1 0 8 0 0 0 0 0 1 1 0 0
Media 2,3 21 24 272 2,4 2 24 24 2,3 2,2 24 23 25 2,2 22 24 23 24
Desviacion 0,8 08 0,7 0,7 1 09 08 08 1 0,8 0,9 1 0,8 0,8 0,7 1 0,8 0,8
No he seguido adecuadamente las pautas recomendadas para mi medicacion
P20B 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 52 42 37 60 52 7,6 32 39 58 65 7,2 54 50 41 42 68 60 | 61 54 36
Casi nunca 33 23 48 29 35 7,5 55 32 32 25 6,5 31 35 41 42 26 21 24 30 52
Ocasionalmente 8 0 15 10 6 7,5 8 17 7 1 6 8 9 8 15 3 3 4 10 9
Frecuentemente 6 35 0 1 8 5,6 5 11 3 9 6,7 7 6 9 0 3 16 | 11 6 3
Ns/Nc 0 0 0 0 0 9 0 0 0 0 7 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Media 1,7 23 18 15 1,7 1,9 2 1,5 1,5 1,7 1,7 1,9 1,7 1,4 1,7 1,7 1,7 1,8
Desviacion 0,9 1,3 0,7 07 0,9 0,8 1 0,8 0,9 0,9 09 09 0,7 0,7 1,1 1 0,9 0,7
Mi enfermedad se ha agravado debido a los problemas emocionales
P20C 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 1083
Nunca 24 67 15 16 24 6,5 38 25 14 30 6,4 26 22 23 15 12 48 | 31 27 7
Casi nunca 38 30 56 53 13 7 42 38 41 28 6,6 39 37 39 27 66 23 | 34 35 50
Ocasionalmente 24 3 22 23 33 8,1 13 29 33 11 6,8 23 25 14 38 13 27 | 18 29 17
Frecuentemente 14 0 7 7 28 8,8 6 9 11 28 8 12 14 25 18 7 3 16 10 21
Ns/Nc 1 0 0 1 2 8,6 0 0 1 3 9,1 0 2 0 2 2 0 0 0 5
Media 2,3 14 22 22 2,7 1,9 22 24 2,4 2,2 23 24 2,6 22 1,8 2.2 2,2 25
Desviacion 1 05 08 08 1,1 09 09 09 1,2 1 1 1,1 1 0,7 09 11 1 0,9
Me he saltado algunas citas médicas, o se me han pasado
P20D 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Nunca 66 79 66 65 63 7,3 75 63 62 70 6,7 66 66 61 65 75 62 | 74 62 67
Casi nunca 28 13 23 33 27 7,8 16 31 35 19 6,9 25 30 37 20 22 36 | 20 30 32
Ocasionalmente 6 8 9 1 9 7,4 6 6 2 11 7,4 8 3 0 14 3 1 4 8 2
Frecuentemente 1 0 2 0 1 7,3 2 0 1 0 5,5 1 1 2 1 0 0 1 1 0
Ns/Nc 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Media 1,4 1,3 15 14 1,5 14 14 14 1,4 1,4 14 14 1,5 1,3 14 13 1,5 1,4
Desviacion 0,6 06 0,7 05 0,7 07 06 06 0,7 0,7 06 0,6 0,8 0,5 05 06 0,7 0,5
He dejado de asistir a las revisiones médicas
P20E 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 1083
Nunca 81 84 88 80 79 7,4 81 82 79 85 6,8 86 77 86 85 83 70 | 81 82 80
Casi nunca 13 8 10 19 9 7,5 11 17 17 3 6,4 7 18 12 7 10 26 | 14 11 16
Ocasionalmente 5 8 0 1 11 8,1 6 1 3 12 8,1 6 4 1 8 6 2 4 5 5
Frecuentemente 1 0 2 1 1 7,3 2 0 1 0 59 1 1 1 1 0 1 1 1 0
Ns/Nc 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Media 1,3 12 12 1.2 1,3 1,3 12 13 1,3 1,2 1,3 1,2 1,2 1,2 14 1.3 1,2 1,3
Desviacion 0,6 06 05 05 0,7 07 04 06 0,7 0,6 06 05 0,6 0,6 06 06 06 0,5
He descuidado mis pautas alimenticias
P2OF 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Nunca 20 13 19 16 28 7,8 25 14 14 36 7,2 21 20 29 14 20 21 22 22 15
Casi nunca 62 79 59 76 44 7,2 64 68 74 33 6,6 66 60 49 69 69 61 61 63 63
Ocasionalmente 14 8 21 5 24 7,9 10 15 8 27 7,4 11 16 17 14 10 16 14 13 15
Frecuentemente 3 0 2 3 5 8,1 1 2 4 4 7,3 2 4 5 4 1 3 3 2 7
Ns/Nc 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Media 2 2 21 19 2 1,9 21 2 2 1,9 2 2 2,1 1,9 2 2 1,9 21

Desviacién 0,7 05 07 06 08 06 06 06 0,9 0,6 0,7 08 0,6 0,6 o7 07 07 07
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AVANCE DE LA ENFERMEDAD
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CLASE SOCIAL

Me he encontrado sin animo para afrontar mi enfermedad

520G 541 | 50 87 217 18 ., 72 13 217 119 . 243 208 119 173 125 124 | 126 301 108
541 | 38 93 236 170 7 132 148 204 56 S 434 407 139 174 151 77 163 263 103
Nunca 11 48 16 6 5 51 27 16 6 6 53 12 10 4 8 9 24 11 12 8
Casi nunca 57 42 51 69 50 75 60 48 64 53 68 62 53 66 58 64 41 60 57 51
Ocasionalmente 20 3 3 22 16 76 5 3 25 6 68 16 23 9 19 23 28 15 21 24
Frecuentemente 12 7 2 3 29 88 8 4 5 3 83 10 13 21 15 4 7 13 10 18
Ns/Nc 0 0O 0 0 0 O 0 o 0 0 0O o 0 0 O 0 0 0
Media 23 17 22 22 27 2 22 23 27 22 24 25 24 22 22 23 23 25
Desviacion 08 08 07 06 09 08 08 07 1 08 08 09 08 07 09 08 08 09
P21 » Persona que cumplimenta el cuestionario
po1 541 | 50 87 217 18 ., 72 132 217 119 . 243 208 | 119 173 125 124 | 126 301 108
541 | 38 93 236 170 7 132 148 204 56 © 134 407 139 174 151 77 163 263 103
EZ@L‘L‘;{Z ectada 100 100 98 100 100 74 98 100 100 100 68 @ 100 99 100 100 100 98 99 100 100
El/ la cuidador/a familiar 0 0 2 0 0 5 2 0 0 0 4 0 1 0 0 0 11 0 0
Ns/Nc 0 0 0 o0 O 82 0 0 O 0 84 0 0 o 0 0 o 0 0 0
P22 p Sexo
poo 541 | 50 87 217 18 ., 72 132 217 119 . 243 208 | 119 173 125 124 | 126 301 108
541 | 38 93 236 170 7 132 148 204 56 © 434 407 139 174 151 77 163 263 103
Varén 45 | 69 30 44 47 73 48 48 34 61 69 100 0 @ 50 44 53 32 46 48 33
Mujer 55 3 70 5 53 75 52 52 66 39 68 0 100 50 56 47 68 54 52 67
Ns/Nc 0 0 0 0 0 O 0 o 0 0 0O o 0 0 o 0 0 0
P23 P Edad
po3 541 | 50 87 217 18 ., 72 132 217 119 . 243 208 | 119 173 125 124 | 126 301 108
541 | 38 93 236 170 7 132 148 204 56 © 434 407 139 174 151 77 163 263 103
Hasta 29 7 8 2 6 10 83 19 5 1 14 68 14 2 | 32 0 0 O 4 8 8
30239 15 12 14 15 16 78 22 6 13 24 7 11 18 68 0 0 0 12 10 33
40 a 49 32 8 3 22 5 81 25 29 32 38 71 32 32 0 100 0 0 28 35 27
50 a 59 23 20 14 38 11 73 10 26 30 16 69 27 20 0 0 100 0 26 21 25
60y + 23 53 38 18 13 61 23 34 24 9 62 16 28 0 0 0 100 30 25 7
Ns/Nc 0 0 0 0 0 O 0 o 0 0 0O o 0 0 o 0 0 0
Media 49,7 575 52 51 44,8 44 542 525 431 48 511 321 452 554 67,1 522 50,6 44,1
Desviacion 132 15 121 132 112 143 121 11,8 122 142 121 61 27 27 64 12 136 118
P24 » Nivel de estudios
bou 541 | 50 87 217 18 ., |72 182 217 119 . 243 208 119 173 125 124 | 126 301 108
541 | 38 93 236 170 7 132 148 204 56 © 134 407 139 174 151 77 163 263 103
ﬁ'goﬁg::t'gz oprimarios 4 0 0 1 293 1 0 1 19 98 5 4 8 8 0 0o 8 4 1
Estudios primarios 7 o 8 5 10 81 1 5 7 10 79 6 7 6 9 7 3 2 5 17
5?;3!22 fg‘;‘l‘gdarm 26 38 3 26 17 69 16 36 26 18 67 22 29 32 2 21 24 6 28 42
Ezt;‘:é%ﬁic;g%a”os 26 16 28 30 23 75 19 25 25 34 71 28 24 23 17 48 20 15 34 19
Estudios universitarios 21 31 20 20 17 72 46 17 16 19 63 25 18 23 25 11 25 29 17 18
gjg;‘:;sgsc‘t’;zggdo 1 10 5 8 17 79 13 15 13 0 58 10 11 9 16 11 5 26 8 3
Otros estudios 5 7 1 9 3 75 5 1 11 0 66 3 7 0 0 2 2 14 4 0
Ns/Nc 0 0O 0 0 0 O 0 o 0 0 0O o 0 0 O 0 0 0
P25 » Comunidad Auténoma
po5 541 | 50 87 217 18 ., 72 182 217 119 . 243 208 119 173 125 124 | 126 301 108
541 | 38 93 236 170 7 132 148 204 56 © 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Andalucia 18 3 18 20 20 81 10 19 13 30 74 25 13 28 23 13 6 18 17 20
Aragon 3 o 1 2 5 87 4 3 3 1 61 4 2 2 2 5 2 3 2 4
Asturias 2 0o o0 3 3 8 1 2 4 o 71 2 2 1 3 3 2 0 1 7
Canarias 5 0o 12 1 8 76 9 4 1 11 71 7 3 1 8 4 5 1 6 6
Cantabria 1 1 0 2 1 77 1 1 3 0o 72 0 2 | 4 1 1 0o 1 2 0
Castilla - La Mancha 4 0o 9 5 3 71 2 1 8 3 72 0 8 1 12 2 0o 1 7 3
Castilla Ledn 5 0o 10 1 8 82 5 4 5 6 72 4 6 4 4 4 9 3 4 12
Catalufia 16 8 10 18 19 78 7 19 22 8 68 10 21 14 17 14 19 18 14 22
Comunidad de Madrid 14 4 13 13 8 62 14 21 6 22 67 19 10 8 9 19 23 11 19 4
Comunidad Valenciana 11 6 16 14 5 69 3 12 16 5 69 11 10 7 3 23 12 8 13 8
Extremadura 2 0 2 4 1 7.7 1 1 5 0 7,4 3 1 0 2 0 7 7 1 1
Galicia 6 11 4 4 8 73 7 5 7 3 61 6 6 7 9 3 3 6 6 6
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TOTAL IMPACTO EMOCIONAL AVANCE DE LA ENFERMEDAD SEXO EDAD CLASE SOCIAL

% VERTICALES | ¥ |0a4 5a6/7a8|/9a10 Media|0a4|5a6 7a8 9a10 Media Varén| Muer| <39| 40249 |50a59 | >60 | Alta | Media | Baja
Islas Baleares 3 0 2 5 1 7,7 14 1 1 1 4.9 4 1 8 0 2 1 3 1 8
La Rioja 1 8 0 0 0 3 6 0 0 0 3 0 1 0 0 3 0 3 0 0
Navarra 1 0 0 3 0 6,9 0 5 0 0 5,1 0 2 0 0 0 5 0 2 0
Pais Vasco 5 9 3 4 5 7,3 8 3 6 2 6,4 1 7 2 7 3 5 9 5 0
Region de Murcia 3 10 0 0 6 7,8 9 0 0 8 71 3 4 12 1 1 0 8 2 0
Ns/Nc 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
P26 »> ;Cual de las siguientes enfermedades considera que es su principal enfermedad crénica?
P26 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108

541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
Artritis 1 0 1 1 2 8,3 1 0 2 0 6,6 2 1 1 1 1 1 1 1 0
Artrosis 1 0 0 0 2 8,8 0 0 2 0 71 1 1 0 2 0 0 0 0 2
Céancer de mama 0 0 2 0 0 6,2 0 1 0 0 5,2 0 1 0 1 0 0 0 0 2
Céncer de ovario 0 0 0 0 0 3 0 0 0 0 10 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Cancer (otros tipos) 1 7 2 0 0 4.4 7 0 0 1 41 0 2 0 0 0 4 4 0 0
gg‘l’:lg Uicorosas 0 o 0 0 1 83 0 0 1 0o 65 1 o 1 0 0 o 0 0 1
Diabetes 9 38 6 4 8 5,5 0 20 1 15 7 18 1 1 7 11 14 5 11 6
Enfermedad rara 5 2 4 7 4 7,8 3 4 6 4 7,3 4 6 1 4 4 9 14 2 2
Enfermedad renal 9 8 2 7 13 8,2 5 13 3 18 7,4 12 6 18 3 7 10 6 11 8
Enfermedad cardiaca 12 14 19 19 0 6,4 13 11 13 12 6,6 13 12 0 0 40 13 9 18 0
Enfermedad hepatica 0 0 0 0 0 7 0 0 0 0 5 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Eg;fg:‘ni‘liilar 2 o o0 2 4 86 0 0 4 3 81 4 1 1 3 1 4 3 2 2
Enfermedad de la vision 0 0 0 0 0 8,6 0 0 0 0 7,4 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Enfermedad respiratoria 8 1 8 9 9 8,2 1 6 14 5 71 8 8 0 11 6 14 14 8 4
Esclerosis Multiple 0 0 0 0 0 7 1 0 0 0 4,4 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Espondiloartritis 2 0 3 3 2 7,7 4 2 3 0 6,5 1 3 1 1 5 2 0 3 4
Fibromialgia 4 0 2 4 6 8,5 2 3 6 4 7,4 0 8 2 3 5 7 2 4 8
Fibrosis quistica 3 0 5 1 5 7,8 5 1 1 7 7.9 6 0 6 5 0 0 1 5 0
Hidrosadenitis 11 0 9 18 7 7,8 5 0 16 17 7,8 0 20 28 14 1 0 4 8 29
Hipertension pulmonar 0 0 0 1 0 8,2 0 0 1 0 7,7 0 0 0 0 0 1 1 0 0
Ictus 0 0 0 0 0 8 0 0 0 0 7 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Lesién Medular 0 0 0 0 0 8 0 0 0 0 5,8 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Lupus 4 0 8 1 6 7,5 0 7 5 0 6,4 0 7 3 5 1 6 7 2 6
Migrafa cronica 6 0 0 2 15 9,2 4 5 5 9 7,3 0 10 11 5 5 3 8 5 6
Osteoporosis 1 0 1 1 0 7,7 0 0 2 0 7,6 1 0 0 0 3 0 0 0 3
Psoriasis 2 0 3 2 3 8,2 1 4 1 4 7,5 5 0 0 4 3 2 3 0 5
jgnf;t‘i’g”;ecrémca 4 o 7 6 3 76 0 7 6 0 69 3 5 1 10 2 3 2 7 2
VIH 1 0 0 1 1 8,3 3 1 0 0 3 1 0 2 0 0 1 2 0 0
Otras 13 30 18 10 9 6,6 45 13 8 1 4,9 21 6 23 18 3 4 13 13 11
Ns/Nc 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
P27 » ;En qué aio se le diagnosticé la enfermedad?
po7 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 | 119 173 125 124 126 301 108

541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 | 163 263 103
H 1995 16 13 11 29 5 7,1 0 19 20 17 7,3 15 18 5 2 33 31 16 20 6
1996-2006 21 40 5 21 23 7,2 10 16 27 23 7,4 24 19 7 30 16 27 18 25 13
2007-2012 21 0 24 22 25 7,9 1 24 29 10 6,8 25 17 16 28 26 11 23 19 24
2013-2017 19 12 24 15 24 7,7 24 23 11 27 6,7 9 27 23 17 18 20 25 15 25
2018y + 20 21 31 12 23 7,5 50 14 12 22 6,1 25 16 48 23 7 2 14 19 30
Ns/Nc 3 13 6 0 1 4,6 5 4 1 1 5,7 3 3 1 0 0 9 5 2 2
Media 2006,1 2003,7 2011,1 2001,5 2010,2 2015,8 2005,5 2004,6 2004 2005,7 2006,5 2014,7 2009,7 1999,9 1998,42005,8 2004,7 2011,1
Desviacion 143 179 98 16,1 10,2 55 15 11,56 18,7 15 18,6 7,2 8,6 17 16,5 146 149 10,3
P28 »> Si padece mas de una enfermedad crénica, por favor indique todas las que padezca.
Posg 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 6.8 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108

541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Artritis 6 6 7 2 9 7,7 1 9 7 2 6,7 0 10 1 3 7 12 11 4 4
Artrosis 15 6 3 21 16 7,9 1 11 26 7 7,3 12 18 0 7 24 31 18 13 17
Céancer de mama 1 1 0 1 0 6,8 1 0 0 1 6,9 0 1 0 0 2 1 1 1 0
Cancer de ovario 0 0 0 0 0 9 0 0 0 0 9 0 0 0 0 0 0 0 0 0
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TOTAL IMPACTO EMOCIONAL AVANCE DE LA ENFERMEDAD SEXO EDAD CLASE SOCIAL

% VERTICALES | ¥ |0a4 5a6/7a8|/9a10 Media|0a4|5a6 7a8 9a10 Media Varén | Muer | <39|40a49|50a59 | >60 | Alta | Media | Baja
Cancer de pulmon 0 0 0 0 0 10 0 0 0 0 8 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Cancer (otros tipos) 1 7 0 0 1 5 5 0 1 1 5,4 0 2 0 0 1 4 4 0 1
g;?:g {cherosas 1 o o0 2 1 75 0 1 1 1 73 1 1 1 0 3 o 2 A 1
Daio Cerebral 1 0 0 0 1 9,1 2 0 1 0 6,6 0 1 1 0 0 1 0 0 2
Diabetes 7 38 8 2 3 4,4 4 17 2 5 6,2 11 3 2 2 9 16 9 6 7
Enfermedad rara 7 2 5 12 5 7,8 2 7 12 3 7,3 4 10 2 5 12 12 13 7 2
Enfermedad renal 8 12 17 5 5 6,3 4 19 4 4 6,2 5 10 4 3 10 15 6 8 8
Enfermedad cardiaca 12 13 3 23 4 71 7 3 27 0 6,9 11 14 1 1 28 25 | 21 12 4
Enfermedad hepatica 3 0 0 8 1 8,1 0 1 8 0 7,7 3 4 1 1 7 7 7 3 1
Enfermedad 6 5 0 6 8 82 0 O0 11 5 81 8 3 5 3 4 11 9 2 12
neuromuscular
Enfermedad de la vision 11 0 4 19 9 7,8 2 9 21 1 6,8 7 14 1 3 17 25 9 14 6
Enfermedad respiratoria 13 1 10 17 12 8,1 1 8 26 2 7,3 5 19 5 4 14 31 16 13 8
Esclerosis Mltiple 0 0 0 0 0 7,6 0 0 0 0 5,7 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Espondiloartritis 4 0 2 3 6 8,4 4 2 6 0 6,8 1 6 1 2 5 7 5 2 6
Fibromialgia 14 0 15 16 14 7,7 2 9 26 4 7,2 7 20 2 9 25 20 9 14 18
Fibrosis quistica 0 0 0 0 0 9,1 0 0 0 0 74 0 0 0 0 1 0 0 0 0
Hemofilia 0 0 0 0 0 10 0 0 0 0 9,9 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Hidrosadenitis 5 0 0 9 6 8,4 0 0 11 5 8,2 0 10 14 6 1 0 4 3 14
Hipertension pulmonar 2 8 0 4 0 6,3 6 0 4 0 6,3 0 4 0 0 9 0 3 3 0
Ictus 1 0 0 1 2 9 2 0 2 1 7,6 0 2 0 1 0 4 2 1 2
Lesién Medular 0 0 0 0 0 9,4 0 0 0 2 9,5 0 0 0 0 0 1 1 0 0
Lupus 3 0 2 1 7 8,7 0 1 6 1 7 0 6 1 2 2 7 5 2 1
Migrafa cronica 10 5 0 2 24 8,9 4 7 14 10 7,3 2 16 11 11 6 12 | 15 9 8
Osteoporosis 7 0 1 11 8 8,4 1 1 15 3 7,5 3 10 0 4 3 23 13 7 2
Piel de mariposa 0 0 1 0 0 7,1 0 1 0 0 6,4 0 1 0 0 1 1 1 0 0
Psoriasis 4 0 0 2 8 8,9 0 1 6 4 7,7 2 5 4 4 6 0 2 0 15
g('e”fd;toig”;ecrémca 9 o 7 9 12 82 0 9 16 2 72 4 14 2 4 10 24 16 6 11
Uveitis 1 0 5 0 0 6,5 0 4 0 0 54 2 0 0 0 4 0 0 0 4
VIH 0 0 0 0 0 7,3 0 1 0 0 5,7 0 0 0 0 0 1 1 0 0
Otras 49 37 46 43 60 7,7 41 54 51 43 6,8 44 53 35 63 46 45 | 55 48 44
Ns/Nc 24 13 32 26 20 7,6 44 14 14 39 6,7 32 17 49 23 18 6 18 22 34
P29 » ; A qué clase social diria que pertenece?
P29 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108

541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Clase alta 2 0 0 0 5 9,8 0 0 1 8 9,7 0 3 8 0 0 1 9 0 0
Clase media-alta 21 50 13 22 17 6,7 29 22 22 14 6,4 23 20 9 20 26 30 91 0 0
Clase media-baja 56 49 62 55 56 7,4 49 66 52 55 6,8 60 52 46 62 52 61 0 100 0
Clase baja - trabajadora 20 1 22 22 22 8 22 10 283 23 71 14 24 37 17 22 6 0 0 100
Ns/Nc 1 0 4 1 0 6,4 0 2 1 0 6,9 2 0 0 1 0 3 0 0 0
P30 P En relacion con el total de ingresos netos mensuales de su hogar ¢cémo suelen llegar a fin de mes?
P30 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 68 243 298 119 173 125 124 | 126 301 108

541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Con mucha dificultad 12 7 9 8 18 8,2 7 3 16 17 7,6 3 19 21 10 5 11 16 6 23
Con dificultad 13 0 6 8 25 8,6 2 6 10 32 8,3 15 1 16 17 12 4 3 10 32
Con cierta dificultad 21 20 28 19 19 7,5 43 17 24 5 59 13 27 29 15 17 26 5 31 13
Con cierta facilidad 33 39 40 37 25 7 30 48 30 25 6,6 43 26 25 42 33 29 | 27 39 25
Con facilidad 16 33 15 19 7 6,6 17 17 12 21 6,9 22 11 4 9 30 21 | 39 10 5
Con mucha facilidad 3 0 1 3 5 8,2 1 3 7 0 6,9 4 3 4 5 1 4 10 2 1
Ns/Nc 2 0 0 5 0 7,2 0 6 2 0 5,7 1 3 0 2 2 5 0 3 1
Media 3.4 39 35 36 29 35 39 33 3 38 31 29 3.4 3,8 36 4 34 26
Desviacion 1,3 1,1 12 12 1,4 1,1 1 1,4 1,5 1,2 1,4 1,3 1,3 1,2 1,3 1,6 1,1 1,3
P31 »> ;Pertenece a alguna asociacion de pacientes?
P31 541 50 87 217 183 74 72 132 217 119 6.8 243 298 119 173 125 124 1 126 301 108

541 38 93 236 170 ’ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Si 49 69 57 46 44 71 47 58 40 59 68 61 40 45 47 56 50 51 56 27
No 49 31 43 51 5 77 52 41 57 41 68 38 58 55 50 43 49 49 43 70
Ns/Nc t o o0 3 0 77 1 0 3 0 71 2 0 3 1 11 1 2
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TOTAL  IMPACTO EMOCIONAL AVANCE DE LAENFERMEDAD ~ SEXO EDAD CLASE SOCIAL
% VERTICALES | ¥ |0a4 5a6/7a8|/9a10 Media|0a4|5a6 7a8 9a10 Media Varén | Muer | <39|40a49|50a59 | >60 | Alta | Media | Baja

P32 b ;Cual de los siguientes casos es el suyo?

pas 541 | 50 87 217 18 ., 72 182 217 119 . 243 208 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 “ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Sélousola 57 68 40 59 59 75 37 52 57 73 73 52 61 63 53 58 54 50 54 73
sanidad publica
Sdlo uso la 4 8 5 0 6 72 14 1 4 1 5 3 4 5 4 4 2 5 4 0
sanidad privada
Uso las dos 38 17 53 39 35 75 42 46 38 26 65 42 35 31 41 37 41 40 41 27
Ns/Nc ) 7 2 2 0 46 7 1 1 0 43 3 1 2 1 ) 3 4 0 0
P33 » ;Con qué frecuencia se conecta a internet?
. 541 50 87 217 18 ., 72 132 217 119 o 243 208 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Todos los dias, 62 83 48 59 66 74 80 61 61 55 66 65 60 81 57 63 49 75 57 63
mas de una hora
Todos los dias, 19 3 20 20 21 79 12 9 29 16 74 17 21 7 27 14 23 13 25 9
menos de una hora
Varias veces 13 7 18 16 6 73 1 214 6 22 75 11 14 12 7 18 5 7 11 23
ala semana
Como una vez 0 0 0 o0 1 9 o o0 1 0 6,9 1 0 0 1 0 0 0 0 1
por semana
Con menos frecuencia 5 0 14 2 5 7 2 8 2 7 71 5 5 0 6 3 10 2 7 3
Nunca uso internet 0 0 0 0 0 7 0 0 0 0 4 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Ns/Nc 1 7 0 2 0 46 5 1 1 0 46 @ 2 1 0 1 2 3 3 0 0
P34 » ; Cuantas personas viven en su hogar incluyéndose a usted?
b3y 541 | 50 87 217 18 ., 72 182 217 119 . 243 208 119 173 125 124 126 301 108
541 38 93 236 170 “ 432 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
1 19 15 10 24 17 78 13 25 18 16 67 18 19 6 12 30 29 21 19 16
2 33 13 34 37 33 77 23 35 39 28 69 29 37 32 27 36 41 43 30 31
3y+ 39 | 55 53 28 41 71 48 40 34 41 68 42 36 51 44 33 28 30 40 45
Ns/Nc 9 18 2 10 8 68 17 1 8 15 7 11 8 | 11 17 1 3 6 10 7
Media 26 28 27 25 26 29 23 26 28 26 26 3 3 22 2 23 26 27
Desviacion 12 11 1 13 11 12 1 12 12 12 12 11 13 11 08 11 12 12
P35 p Estado civil
pas 541 | 50 87 217 18 ., 72 132 217 119 . 243 208 | 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Soltero/a 29 25 20 25 40 8 40 32 15 46 68 32 28 53 30 23 12 30 27 37
Casado/a o vive 55 | 52 69 59 44 72 48 56 65 40 68 56 54 @ 43 58 55 62 52 57 51
en pareja
Divorciado/a o 9 8 5 10 12 78 0 9 11 13 78 10 9 3 11 16 6 12 9 9
separado/a
Viudo/a 4 0 6 5 3 8 0 4 7 1 7 0 7 0 0 1 17 0 6 3
Ns/Nc ) 5 0 1 0 4 12 0 2 0 4 2 2 1 1 4 3 6 0 1
P36 P ¢ Tiene hijos?
b36 541 | 50 87 217 18 ., 72 182 217 119 . 243 208 119 173 125 124 | 126 301 108
541 38 93 236 170 “ 132 148 204 56 ’ 134 407 139 174 151 77 163 263 103
Si 50 59 69 58 55 73 42 5 67 58 71 55 62 43 54 65 74 53 59 64
No 37 26 19 39 44 8 47 37 31 42 67 43 32 57 44 31 12 40 36 35
Ns/Nc 5 15 13 3 1 48 11 9 3 0 49 2 7 0 ) 4 14 7 4 1
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