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RESUMEN 

Introducción. En Cuidados Paliativos, los síntomas más prevalentes han sido 

agrupados bajo las siglas SPPADE (dolor, fatiga, sueño, depresión, ansiedad y 

pérdida de funcionalidad). Las Guías de Práctica Clínica recomiendan el uso 

equilibrado de medidas farmacológicas y no farmacológicas para el control del 

impacto de estos síntomas sobre los pacientes. A pesar de ello, no recogen 

recomendaciones específicas sobre su utilización que, añadido a la falta de 

formación de los profesionales, dificulta su implantación en la práctica diaria. El 

objetivo del estudio fue analizar si un programa de autocuidados basado en 

dichas medidas no farmacológicas y supervisado por Enfermería sería efectivo 

para disminuir el impacto de la sintomatología.  

Métodos. El estudio que se llevó a cabo fue de tipo cuasiexperimental con 

carácter pre-post. Los síntomas SPPADE fueron evaluados mediante escalas 

estandarizadas. A los participantes, se les entregó un dossier de campo con las 

actividades propuestas y se reevaluaron los síntomas tras un mes de 

intervención guiada por Enfermería de forma telefónica.   

Resultados. Se analizaron datos de 10 pacientes de Cuidados Paliativos. Las 

diferencias entre la medida pre y post intervención fueron positivas. Dichos 

cambios fueron significativos respecto a la fatiga, el sueño y la depresión. 

También fue significativa la reducción de la sobrecarga del cuidador. No hubo 

diferencias en la capacidad funcional. El dolor disminuyó, pero no de forma 

significativa. 

Conclusión. Los resultados obtenidos, indicarían que habría una disminución 

significativa en el impacto de los síntomas SPPADE tras la intervención guiada 

por Enfermería. De igual forma, hay síntomas que no presentan cambios por lo 

que habría que incluir futuros estudios que permitan individualizar los cuidados 

a las necesidades de los pacientes.  

Palabras clave 

Enfermería de Cuidados Paliativos al Final de la Vida, autocuidado, calidad de 

vida, asesoramiento a distancia.  



Abstract 

Introduction. In Palliative Care, the most prevalent symptoms have been 

grouped under the acronym SPPADE (pain, fatigue, sleep, depression, anxiety 

and loss of function). Clinical Practice Guidelines recommend the balanced use 

of pharmacological and non-pharmacological measures to control the impact of 

these symptoms on patients. Despite this, they do not include specific 

recommendations on their use, which, added to the lack of training of 

professionals, makes their implementation in daily practice difficult. The aim of 

the study was to analyse whether a self-care programme based on these non-

pharmacological measures and supervised by nurses would be effective in 

reducing the impact of symptoms.  

Methods. The study was a quasi-experimental pre-post study. SPPADE 

symptoms were assessed using standardised scales. Participants were given a 

field dossier with the proposed activities and the symptoms were re-assessed 

after one month of intervention guided by nurses by telephone. 

Results. Data from 10 palliative care patients were analysed. Differences 

between pre- and post-intervention measures were positive. Changes were 

significant regarding fatigue, sleep and depression. The reduction in carer 

overload was also significant. There were no differences in functional capacity. 

Pain decreased, but not significantly. 

Conclusion. The results obtained would indicate that there would be a significant 

decrease in the impact of SPPADE symptoms after nursing-guided intervention. 

Likewise, there are symptoms that do not show changes, so future studies should 

be included to enable care to be individualised to the needs of the patients. 

Keywords 

Hospice and Palliative Care Nursing. Self care, quality of life, distance 

counseling.  
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1) INTRODUCCIÓN  

1.1) Concepto de Cuidados Paliativos 

1.1.1) Definición 

Los Cuidados Paliativos (CP en adelante) son una rama de la Medicina 

enfocada al abordaje de enfermedades potencialmente mortales desde la 

perspectiva biopsicosocial en sus vertientes de afectación física, psicológica, 

social y espiritual. El objetivo último de estos cuidados no es la curación sino la 

mejora de la calidad de vida de las personas que padecen estas enfermedades 

(1). Los CP se basan en el control de síntomas, en el apoyo emocional y en la 

comunicación que se establece entre personal sanitario, familia y paciente así 

como el abordaje interdisciplinar que favorece el tratamiento paliativo desde el 

diagnóstico de la enfermedad mortal hasta que finalice el duelo de la familia 

(Ilustración 1) (2).   

 

Ilustración 1. Objetivo del tratamiento en función del tiempo de evolución de una 
enfermedad mortal. Obtenido de la Guía de Atención Primaria (2) 

Según la Organización Mundial de la Salud (OMS en adelante) alrededor de 

40 millones de personas en el mundo son susceptibles de beneficiarse de los 

CP, pero esta atención solo alcanza al 14% de dicha población. Entre los factores 
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que dificultan el acceso a los cuidados, se reflejan dos principalmente según la 

OMS, por un lado, el acceso cada vez más restringido y burocrático a medicación 

de uso frecuente en estos pacientes como los mórficos y por otro lado, los déficits 

en formación por parte de los profesionales en CP (3).  

Los CP son requeridos en diferentes patologías crónicas como enfermedades 

cardiovasculares (38,5%), cáncer (34%), enfermedades respiratorias (10,3%), 

SIDA (5,7%) y diabetes (4,6%) pero puede aplicarse a otras entidades como las 

neurológicas (enfermedad de Parkinson o esclerosis múltiple), las cognitivas 

(demencia) o musculoesqueléticas (artritis reumatoide) entre otras (3).  

En el estudio de Martínez Ríos et al (4) se puede apreciar que el acceso de 

los pacientes susceptibles de CP está evolucionando positivamente pero todavía 

existen déficits en la captación de pacientes potenciales, así pues, de los 417 

pacientes que podrían beneficiarse, únicamente 277 fueron incluidos en el 

programa de CP, es decir, un 66,42%, lo que empobrece el abordaje de su 

situación clínica.  

En España, los CP se rigen en función de las recomendaciones y guías de 

práctica clínica que aporta la Sociedad Española de Cuidados Paliativos 

(SECPAL) donde se bifurcan secciones como la patología renal o Pediatría para 

poder dar una visibilidad y personalización a las necesidades que tienen los 

pacientes (5).  En la Región de Murcia, los recursos asistenciales se dividen por 

las áreas de salud con un incremento de recursos desde 2012, así por ejemplo 

en el área II de Cartagena, hay tres unidades que conforman el Equipo de 

Soporte de Atención Domiciliaria (ESAD) y un equipo hospitalario (ESAH). A ellas 

se ha incorporado una Unidad de Cuidados Paliativos Pediátricos (UCPP) en 

2021 (6).  

1.1.2) Importancia de los Cuidados Paliativos 

Los CP están identificados como un derecho humano de la salud y deben 

tener en consideración las necesidades de los pacientes con el fin de ofrecer un 

sistema integrado y centrado en la persona para dar un apoyo que involucre al 

propio paciente de forma activa como a la familia. A pesar de ello, el acceso a 

este recurso no es sencillo, sobre todo en países de ingresos medios y bajos 
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donde se estima que del total de pacientes susceptibles de beneficiarse a nivel 

mundial, el 78% de los adultos y el 98% de los niños están en esos países (3). 

Pero no es necesario acudir a datos de países en vías de desarrollo, el 

modelo de asistencia sanitaria del país también condiciona el acceso a los CP. 

Así por ejemplo, en Estados Unidos, no todos pueden permitirse dicha atención 

por los elevados gastos que requiere al tratarse de fármacos específicos de uso 

continuo y previsiblemente creciente (1). 

1.1.3) Control síntomas SPPADE 

Los CP están enfocados a la detección de las necesidades del paciente y a 

proporcionar una atención biopsicosocial que se ajuste a la demanda de cada 

persona y al manejo de los síntomas. La evidencia científica ha permitido 

identificar los aspectos que se dan con mayor frecuencia en estos pacientes, 

siendo estos la alteración del sueño, el dolor, la ansiedad, la depresión y la falta 

de energía o fatiga, y los ha definido bajo el acrónimo SPADE. Este concepto 

evolucionó a SPPADE al incorporar el deterioro de la función física como 

elemento prevalente de los pacientes. Pero no son todos los síntomas, puesto 

que también pueden atribuirse otros síntomas como las náuseas/vómitos, la 

mucositis, el linfedema, la anorexia/pérdida de peso y la disnea/tos, aunque 

estos están más relacionados con la patología oncológica donde son más 

frecuentes (Ilustración 2) (7).  

 

Ilustración 2. Síntomas SPPADE recopilados del artículo de Kroenke et al (7). 

Síntomas 
SPPADE

Alteración 
del sueño

Dolor

Ansiedad

Depresión

Fatiga

Deterioro 
de la 

función 
física
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El control de los síntomas SPPADE debe ser el objetivo de los CP para reducir 

el impacto sobre la salud y mantener unos niveles de calidad de vida adecuados. 

En este sentido, se ha demostrado que unos CP precoces son clave en el control 

de síntomas y en la disminución de la hospitalización de estos pacientes (8).  

En este sentido, las recomendaciones del Grupo de trabajo de la Guía de 

Práctica Clínica sobre atención paliativa al adulto en situación de últimos días 

(9),  recomiendan realizar una evaluación concisa y dinámica de la situación del 

paciente, teniendo en cuenta el juicio clínico y la valoración interdisciplinaria. La 

incertidumbre que se deriva ante el manejo de los síntomas viene determinada 

por la infraestimación de ciertos síntomas y la aplicación de tratamientos fútiles 

que no se asocian a un beneficio en la situación actual del paciente. Esta guía 

permite abordar los síntomas SPPADE con una fundamentación basada en la 

evidencia (Tabla 1).  

Tabla 1. Recomendaciones GPC sobre síntomas SPPADE. Obtenida de Bugarín 
et al (9) 

Síntoma/signo Recomendación 

Dolor 

 Dosis adecuada de fármacos analgésicos.  

 No prescribir analgésicos de forma rutinaria.  

 Manejo no farmacológico.  

 Uso de opioides (morfina oral o parenteral).  

 No retirar bruscamente los opioides.  

 Mantener medicación basal para dolor 

neuropático. 

Disnea 

 Iniciar tratamiento específico.  

 Manejo inicial no farmacológico.  

 Ofrecer prueba terapéutica de oxigenoterapia.  

 Fármacos: morfina y/o midazolam. 

Ansiedad/depresión 

 Explorar las causas en el paciente y familia.  

 Medidas no farmacológicas. 

 Soporte y educación a la familia.  

 Uso de benzodiazepinas y/o antipsicóticos.  
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1.2) Papel de enfermería 

1.2.1) Modelos de atención en Cuidados Paliativos  

Los cuidados al final de la vida son un compendio de medidas sanitarias, 

legislativas y políticas que permiten vivir con dignidad la última etapa de la vida 

de una persona. Esto que se ha enumerado de forma tan holística está 

respaldado en la legislación que debe primar en los CP. Entre otros, destacamos 

los documentos de referencia legislativos enumerados por García Hernández 

(10). 

Conociendo estas premisas, Enfermería debe velar por el cuidado y atender 

a la persona. Para ello, una de las teorías en las que se basa este proyecto es 

“la teoría del final tranquilo de vida” de Ruland y Moore que se basarán en el 

alivio de los síntomas, la importancia de la comunicación en la elección de las 

decisiones, el apoyo emocional para la salud psicológica, la dignidad, la empatía 

y el respecto (10). 

Como se ha reflejado anteriormente, el dolor es el eje de la atención de los 

CP, pero este concepto tiene un trasfondo que supera la idea original que se 

puede pensar. El dolor del paciente en CP requiere de un abordaje 

multidisciplinar debido a que es un “dolor total” que provoca una “experiencia 

global” como relata Cicely Saunders, que no es específico de enfermedades 

graves, avanzadas o incurables pero que es más prevalente en estas por el 

impacto en las esferas física, mental, social y espiritual. Es por ello, que se 

requiere evaluar los elementos disfuncionales que generan necesidades en 

estos pacientes (11).   

El segundo modelo en el que se basará el estudio es el autocuidado que 

describe Dorothea E. Orem (12). Mencionar este modelo se basa en la existencia 

de evidencia científica sobre el uso de intervenciones autoadministradas, tras 

una explicación previa por parte de Enfermería, con repercusión positiva en la 

mejora de la fatiga y de la anorexia (13). Estas intervenciones pueden ser 

planificadas en un programa de atención que empiece con conceptos teóricos 

sobre la importancia de la expresión y manejo de las necesidades y síntomas 

como el estrés mediante la detección temprana de los factores nocivos tanto del 

paciente como de los cuidadores (14). 
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Relacionado con la teoría de Dorothea E. Orem, podemos resaltar esta 

tendencia de modelo de tratamiento dentro del paradigma socio-crítico, que 

aboga por la autonomía racional y liberadora que permite al ser humano ser más 

proactivo a través de la capacitación (15).  

1.2.2) Medidas farmacológicas 

Las recomendaciones de las GPC actuales abogan por el uso de 

farmacología para el manejo de los síntomas asociados a las patologías más 

frecuentes de las Unidades de CP (9). A pesar de ello, son los fármacos los 

mismos que se remiten por parte de la OMS como uno de los motivos que 

impiden el acceso a estos servicios, debido al elevado coste y a la legislación 

que los concierne (3).  

No obstante, el uso de esta medicación es la herramienta con mayor 

evidencia científica para el control de síntomas y está muy detallado en las GPC 

de CP. Así pues, si acudimos a la GPC de Atención Primaria (AP en adelante), 

se establecen protocolos de dosis y pautas concretas para el manejo de los 

síntomas más frecuentes (2). 

Por tanto, que Enfermería conozca estos fármacos permite dar una 

atención de calidad y basada en la evidencia científica así como anticipar los 

efectos secundarios que puedan ocurrir y poder ofrecer los rescates más 

adecuados a las necesidades del paciente (2).  

Siguiendo la línea anterior, es ahí donde se haya un punto de conflicto, y 

es en la presencia de los efectos secundarios que se derivan de su uso tal y 

como detalla la GPC de AP a modo general (2):  

 Gastrointestinales. Estreñimiento, náuseas y vómitos.  

 Sistema nervioso central. Sedación, confusión, mioclonías, vértigo, 

depresión respiratoria y neurotoxicidad. 

 Sistema nervioso autónomo. Retención urinaria, xerostomía e 

hipertensión postural.  

 Cutáneos. Prurito y sudoración.  

Por tanto, desde dicha GPC se hacen recomendaciones para el personal de 

Enfermería enfocada a los síntomas SPPADE como son la disnea, el sueño y el 



 
7 

dolor con la correcta administración de la medicación (uso de aerosolterapia, vía 

subcutánea…), pero no se hace referencia a los otros síntomas (2). En la GPC 

de atención paliativa al adulto, incorporan la atención a la ansiedad pero no 

hacen especial referencia a Enfermería (9).  

1.2.3) Medidas no farmacológicas 

La GPC establece recomendaciones de medidas no farmacológicas para 

unas buenas prácticas clínicas de los síntomas SPPADE con una estrategia 

terapéutica mixta entre estas y el uso de fármacos (2,9).  

Las medidas no farmacológicas deben ser adaptadas a las necesidades del 

paciente para establecer una atención individualizada que incorpore las 

deficiencias a nivel físico, mental, social y espiritual. Así pues, la GPC establece 

estas recomendaciones (2):  

 Control del dolor. “Valorar el uso de medidas que puedan aliviar el dolor 

como aplicación de calor/frío, masajes, técnicas de relajación y 

meditación, distracción, musicoterapia, etc. Valorar de forma 

personalizada el uso de estas medidas antes, después y, si es posible, 

durante la experiencia dolorosa”. 

 Control de la disnea. “Reforzar el entrenamiento muscular”.  

 Control de la ansiedad. “Valorar el uso de masajes relajantes, técnicas 

de relajación”.  

Respecto a la higiene del sueño, no hay recomendaciones específicas, pero 

está englobado dentro de los síntomas anteriores con la recomendación de 

“procurar un ambiente tranquilo y confortable (temperatura de la habitación, 

iluminación, ruidos, visitas)” (9).  

Además, añade el control de vómitos con “valorar el uso de medidas no 

farmacológicas que puedan aliviar la sensación de náuseas como técnicas de 

relajación, imaginación simple dirigida, distracción etc.” aunque lo asocia a 

situaciones que generan ansiedad o estrés (9).  

En el Plan de Cuidados de Enfermería en Pacientes que precisan Cuidados 

Paliativos del Servicio Aragonés de Salud de 2022 (16), se hace referencia a los 

siguientes NANDA que deben ser evaluados por Enfermería: 
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 [00126] Conocimientos deficientes.  

 [00276] Autogestión ineficaz de la salud. 

 [00120] Baja autoestima situacional. 

 [00069] Afrontamiento ineficaz.  

 [00148] Temor. 

 [00147] Ansiedad ante la muerte.  

 [00061] Cansancio del rol del cuidador. 

 [00214] Disconfort.  

 [00304] Riesgo de lesión por presión en el adulto. 

 [00303] Riesgo de caída en el adulto.  

Como se puede observar en dicha lista, la atención prestada a estos 

pacientes debe ser integral e involucrar al paciente y a la familia. Para ello, es 

necesario contar con el empoderamiento del paciente, con el fin de obtener una 

participación activa tanto de éste como de la familia que no solo mejora la calidad 

de vida de ambos, sino que favorece el duelo hacia la situación (12).  

Poder implicar al paciente en su propio proceso está dentro de las medidas 

que espera adoptar la OMS para favorecer el acceso a los CP, al ser un modelo 

de promoción de la salud basado en la efectividad y en la eficiencia que permite 

integrar los CP en la dinámica de vida de los pacientes, buscando mejorar la 

calidad de vida con un balance que contemple de forma equilibrada el uso de las 

medidas farmacológicas y no farmacológicas (3).  

El papel que desempeña Enfermería en el cuidado le hace ser un pilar de 

apoyo y conexión entre el paciente y el sistema sanitario. En el estudio de Ben-

Arye et al (13) se puede apreciar un ejemplo de una intervención guiada por 

Enfermería pero con una puesta en práctica en forma de autocuidados. En este 

estudio, se planteó un plan de tratamiento consensuado entre paciente-

profesional que se basaba en una orientación clínica para la autoadministración 

del tratamiento. Las limitaciones del estudio como son la falta de cegamiento y 

la corta duración del estudio sugieren continuar con estudios en este sentido 

para llegar a poder establecer una recomendación fuerte que apoye los 

resultados positivos de este estudio.  
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En la bibliografía, existen otros estudios que avalan el uso de medidas no 

farmacológicas, pero sin una metodología fundamentada en el autocuidado, es 

decir, sin la presencia de profesionales, pero que intervienen con tratamientos 

basados en el ejercicio físico, la musicoterapia o la nutrición. Estas medidas 

permitirían un incremento de la calidad de vida de los pacientes con una 

intervención precoz y basada en la evidencia científica, con resultados 

prometedores que requieren de investigaciones futuras para adaptarse a las 

necesidades y poder establecer una intervención individualizada (14,17–20).   

Siguiendo la línea anteriormente expuesta, es importante tener en cuenta la 

salud física y mental del cuidador porque es un apoyo imprescindible para poder 

implantar un modelo de autocuidado en el paciente. Estos cuidadores tienen una 

alta prevalencia de problemas de insomnio asociado a la ansiedad, la depresión 

y la carga de la situación, lo que denomina José Carlos Bermejo como “el 

sanador herido” (19,21). Este elemento de la relación terapéutica ha sido 

abordada en estudios con el uso de musicoterapia con el fin de proporcionar 

intervenciones con evidencia de bajo coste y tiempo (20).  

Actualmente y consultando bibliografía de 2024, se puede apreciar como el 

enfoque investigador desde el ámbito de Enfermería está dirigido a favorecer 

actividades de promoción de la salud en el ámbito domiciliario con intervenciones 

de autocuidados cuyo fin es el bienestar del paciente y de los cuidadores (22). 

Para ello, la práctica clínica de Enfermería debe formarse en la promoción de la 

salud en CP y registrar sus actividades para favorecer la labor investigadora y 

dar luz a los beneficios de los cuidados en esta población (23).   
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2) JUSTIFICACIÓN 

La base en la que se sustenta la intención de realizar esta sección de los CP, 

surge durante las prácticas clínicas en el Hospital General Universitario Santa 

María del Rosell al apreciar que el abordaje a los pacientes se realizaba muy 

dependiente de la farmacología y, a pesar de que el personal conocía las 

medidas no farmacológicas, no disponía de tiempo suficiente para su 

administración.  Analizando esta situación, surgió la idea que fundamenta este 

estudio que es el empoderamiento del paciente de su situación con unos 

autocuidados guiados por Enfermería para evitar una sobrecarga añadida a 

Enfermería y el paso a un rol activo de los pacientes 

Estas medidas están avaladas por la guía de práctica clínica, que considera 

las intervenciones no farmacológicas como buenas prácticas clínicas (9,24). A 

pesar de ello, no hay estudios que engloben las intervenciones propuestas en 

este proyecto y en la GPC no hay pautas recomendadas específicas.  

Por ello, se establecerá una pauta de recomendaciones domiciliarias 

autoguiadas con el fin de poder favorecer el acceso a los CP, mejorando la 

calidad de vida y fomentando el autocuidado de los pacientes, con el fin de crear 

un vínculo terapéutico que refuerce el papel del paciente dentro de su propio 

afrontamiento. 

La finalidad de este estudio es aportar una propuesta de intervención 

estándar con una muestra de diferentes características clínicas y 

antropométricas con el fin de identificar aquellos factores que pueden influir en 

las recomendaciones y protocolos de intervención futuros con mayor tamaño 

muestral y con mayor validez.  
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3) HIPÓTESIS 

El uso de intervenciones no farmacológicas adaptadas a las necesidades del 

paciente mejora la calidad de vida de los pacientes en cuidados paliativos a 

través del control de los síntomas SPPADE porque permite promocionar el rol 

activo de la persona en el manejo de su enfermedad. 

3.1) Objetivos del estudio 

3.1.1) Objetivo principal 

Determinar la eficacia de un programa de autocuidado guiado por enfermería, 

en la calidad de vida, de pacientes de cuidados paliativos del Área de Salud II 

del Servicio Murciano de Salud. 

3.1.2) Objetivos secundarios 

 Evaluar el impacto del programa en el dolor y la fatiga con la escala ESAS. 

 Evaluar el impacto del programa en la ansiedad y la depresión con la 

escala Goldberg.  

 Evaluar el impacto del programa en la funcionalidad con la escala ECOG.   

 Evaluar el impacto del programa en el sueño con la escala Pittsburgh.   

 Evaluar el impacto del programa en la sobrecarga del cuidador con la 

escala Zarit.  

 Identificar la percepción y adherencia de los participantes sobre el 

programa con un cuestionario.   
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4) METODOLOGÍA 

4.1) Tipo de diseño 

El diseño fue un estudio cuasiexperimental, de tipo pre-post porque 

consideramos que en una intervención para mejorar la calidad de vida no se 

debe establecer un grupo control cuando la evidencia apoya las intervenciones 

que proponemos por separado.  

4.2) Sujetos del estudio 

4.2.1) Cálculo del tamaño de la muestra 

Para el cálculo del tamaño muestral, se utilizó la estimación de una 

proporción de la hoja de cálculo de Fisterra para la determinación del tamaño 

muestral. Se emplearon los datos del artículo de Ben-Arye et al, para establecer 

un nivel de confianza del 95%, una precisión del 3%, una proporción del 5% y 

una proporción esperada de pérdidas del 13% para obtener un tamaño muestral 

(n) de 143 pacientes que ajustado a pérdidas terminaría en 164.  

4.2.2) Método de muestreo 

Los participantes fueron reclutados entre enero de 2024 hasta febrero de 

2024 mediante un muestreo no probabilístico de conveniencia tras la aprobación 

del proyecto por parte del Comité de Ética del área II (Anexo I) situado en el 

Hospital General Universitario Santa Lucía (HGUSL). Para elegir a los 

participantes, la UCP del área II del Servicio Murciano de Salud contactará 

inicialmente con los sujetos para proponerles el proyecto. Una vez explicado y 

aceptada la derivación al investigador principal, fue este quién contactó 

posteriormente para concretar la primera visita. En persona se entregó el 

consentimiento informado junto con el dossier para que pudiesen decidir su 

participación final en el estudio, así como la opción de revocarlo.  

En este caso, se les indicó que sus datos serían codificados para mantener 

el anonimato durante todo el estudio y en su posible publicación posterior. A los 

nombres solo tuvo acceso el investigador principal. Los pacientes se reclutaron 

en la Unidad de Cuidados Paliativos junto con ESAD y ESAH.  
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4.2.3) Criterios de inclusión 

 Pacientes con criterio de Cuidados Paliativos.  

 Firma del Consentimiento Informado.  

 Residentes en Cartagena.  

4.2.4) Criterios de exclusión 

 Confusión/delirio significativo. 

 Pacientes en situación de agonía. 

 Expresión de falta de interés en el proyecto.  

4.3) Variables 

4.3.1) Variables predictoras o independientes  

 Lugar de nacimiento (Cartagena, España pero no Cartagena, 

extranjero).  

 Sexo (hombre o mujer). 

 Naturaleza de patología diagnosticada (oncológica, respiratoria, 

cardiaca, hepático, renal o neurológica).  

 Nivel educativo (básico, medio o universitario).  

 Domicilio (casa propia o casa ajena de familiar/amigo/residencia/etc).  

 Relación del cuidador principal (amigo/a, pareja, hijo/a, padre, madre, 

sobrino/a, hermano/a, otro).  

 Número de fármacos diarios (>5 o ≥5)  

 Número de rescates diarios.  

 Índice de Barthel.  

 Espiritualidad (la necesidad espiritual del paciente se clasifica en: se 

siente pleno o no se siente pleno).  

4.3.2) Variables de respuesta o dependientes 

 Salud física. Escala Edmonton Symptom Assessment System (ESAS).  

 Salud mental. Escala de Ansiedad y Depresión de Goldberg (GADS).  

 Hábitos del sueño. Índice de Calidad de sueño de Pittsburgh (PSQI). 

 Calidad de vida y autonomía. Escala ECOG.   

 Sobrecarga del cuidador. Escala de carga del cuidador de Zarit.  
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4.4) Recogida y análisis de datos  

4.4.1) Recogida de datos  

La información requerida para el estudio se obtiene de la encuesta 

administrada al sujeto tras el Consentimiento Informado que incluye escalas 

estandarizadas, no siendo necesaria el acceso a su historia clínica de Selene 

para completar la hoja de recogida de datos (Anexo II).  

Los sujetos pueden retirarse en cualquier momento, con o sin motivos, y sin 

perjuicio para ellos. El sujeto participante en el estudio puede revocar su 

consentimiento en cualquier momento, sin expresión de causa y sin que por ello 

se derive para el sujeto participante responsabilidad ni perjuicio alguno. Los 

individuos que abandonen el estudio no se someterán a un seguimiento adicional 

ni serán sustituidos. El investigador puede retirar a un sujeto del estudio si 

considera que este ya no puede cumplir con la totalidad de los requisitos del 

mismo o si alguno de los procedimientos se considera posiblemente nocivo para 

él. Los datos que ya se hayan recogido sobre los sujetos retirados se 

conservarán y usarán para el análisis, pero no se recogerán datos nuevos 

después de la retirada. 

4.4.1.1) Escala Edmonton Symtom Assesment System 

La escala Edmonton Symtom Assesment System es una escala validada al 

español que se postula como un instrumento de referencia para la evaluación 

sintomática en pacientes con cáncer avanzado (25) 

A nivel estadístico se muestra una fiabilidad con un alfa de Cronbach de 0,86.  

En este estudio, se empleará la versión revisada en español (ESAS-r) que está 

adaptada para ser comprendida por diferentes niveles culturales y representa las 

características psicométricas más adaptadas a la población española. Esta 

escala fue administrada antes y después de la intervención. En su 

administración, cada síntoma es evaluado de 0 a 10, siendo 10 el mayor impacto 

del síntoma (25). Es administrada por el investigador principal (Anexo III).  

4.4.1.2) Escala de Ansiedad y Depresión de Goldberg 

El cuestionario es una versión reducida y validada al español de la escala 

Goldberg original (Anexo IV). Presenta adecuados niveles de fiabilidad (test-
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retest, 0.90) y validez (sensibilidad entre 44 y 100%; especificidad entre 74 y 

93%).  Esta escala fue administrada antes y después de la intervención por el 

investigador principal (26). Se valora de la siguiente forma: 

 Ansiedad: >4 respuestas afirmativas.  

 Depresión: >3 respuestas afirmativas.   

4.4.1.3) Escala Pittsburgh Sleep Quality 

Es una escala que permite el estudio de la calidad del sueño, está validada 

al español y es usada en el programa asistencial de Cuidados Paliativos. La 

versión validada presenta una validez interna con un alfa de Cronbach de 0,81, 

una sensibilidad de 88,63% y una especificidad de 74,99% junto con un valor 

predictivo positivo de 80,66% (27). Consta de 19 preguntas autoaplicadas y de 

5 preguntas que evalúa el acompañante del paciente que valora la puntuación 

de los 7 componentes de la escala. Fue administrada por el investigador principal 

(Anexo V).  

4.4.1.4) Escala ECOG 

La escala Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG) se utiliza para para 

medir la calidad de vida de una forma objetiva. En este caso, se clasifica al 

paciente de 0 a 5 en función de la actividad que es capaz de llevar a cabo, 

relacionando la funcionalidad con autonomía (28). Administrada por el 

investigador principal (Anexo VI). 

4.4.1.5) Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit 

Esta escala está dirigida al cuidador principal del sujeto del estudio. Se trata 

de la escala más adecuada para valorar la carga o sobrecarga (depende de la 

bibliografía consultada) del cuidador según la evidencia (Anexo VII). Está 

validada al español y se puntúa de la siguiente forma (29): 

 Sobrecarga leve: 47-55 puntos. 

 Sobrecarga intensa: ≥56 puntos.  

4.4.1.6) Dossier de campo: Intervención no farmacológica 

Respecto a la intervención, se entregó un dossier de trabajo a los 

participantes de esta investigación tras la firma del consentimiento informado y 

la valoración inicial (Anexo III). Dicha intervención fue realizada mediante un 
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abordaje de los síntomas SPPADE desde cuatro vertientes diferentes que 

respalda la GPC como son la musicoterapia, el ejercicio físico, las técnicas de 

relajación y los consejos generales sobre nutrición e higiene del sueño (2,9,24).  

El objetivo de estas intervenciones es favorecer una intervención de bajo 

coste que mejore la asistencia desde CP a la mayor población posible que se 

pueda beneficiar, accediendo a otro tipo de modelo como sugiere la OMS (3). 

Musicoterapia. 

La Musicoterapia es una especialidad reglada que requiere una formación 

específica. Una aportación que realiza el estudio de Johnston et al (17) es la 

creación de una lista de reproducción que deberían escuchar los participantes 

durante los 7 días que duró el estudio.  

Esta intervención, que se denominó “Playlist for Life” fue una idea que se 

originó de pacientes y familiares de CP. En este estudio, el tiempo promedio de 

reproducción de música fue de 3,5h a la semana. 

En definitiva, se catalogó la intervención como factible y aceptable 

produciendo unos beneficios tanto al paciente como a la familia al recordar 

buenos momentos que generaron un entorno más positivo. Entre las limitaciones 

que se derivan de este estudio, están que es un estudio con participantes 

interesados (sin muestreo ni cálculo del tamaño muestral), de carácter cualitativo 

y solo estaba enfocado a los pacientes con cáncer.  

En nuestro estudio, se recomienda escuchar la música que cada persona 

prefiera (paciente, familiar, cuidador…) durante al menos 30 minutos al día, 

recomendando usarlo en las actividades de la vida diaria como la comida o la 

higiene personal (30). Además, para adaptarlo a los gustos de los participantes, 

también se recomienda la visualización de películas o series que les sean de 

agrado.  

Ejercicio físico. 

El ejercicio físico se postula como una intervención eficiente en el 

tratamiento de los pacientes de CP, principalmente oncológicos. En el estudio de 

Hiensch et al (31) se propone un ensayo clínico controlado aleatorizado con 

ejercicios supervisados por un profesional 2 veces por semana que se 
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complementan con ejercicios aeróbicos y de fuerza en casa, queriendo evaluar 

la adherencia y la seguridad relacionadas con el proyecto.  

En nuestro estudio, nos basamos en el ejercicio físico propuesto en la 

tesis doctoral de Abadía Cubillo et al (32). En este caso, sí que se pueden dar 

contraindicaciones debido a la heterogeneidad de la muestra, por lo que se 

utilizaron los ejercicios propuestos en dicha tesis que no pretenden una mejora 

de la condición física, para lo cual deberíamos tener en cuenta los parámetros 

de individualización (volumen, intensidad, frecuencia…) sino que queremos 

promover un estilo de vida activo que favorezca la autonomía y la relación 

paciente-cuidador-profesional.  

Técnicas de relajación. 

La relajación es una intervención transversal a diversos síntomas que 

describe la literatura tanto de los familiares como de los pacientes (2,26).  

En el estudio de Parás-Bravo (33), con muestra oncológica, se realizó una 

intervención en pacientes con síntomas de ansiedad a través de una técnica de 

relajación muscular progresiva. En ese estudio, se apreció una disminución del 

uso de psicofármacos y de analgésicos a lo largo de las 4 semanas que duró el 

estudio. Debido a los resultados que se extraen de este estudio, se propone la 

técnica de relajación de Jacobson con una duración de 12 minutos a través de 

un enlace a Youtube (34) que se les entregará a los participantes para poder 

realizarlo cuando deseen.   

Historia de vida 

Realizar una historia de vida o autobiografía está detallado en la literatura 

científica como Terapia de Revisión de Vida que permite mejorar la integridad de 

la autoestima y los síntomas de ansiedad o depresión. Se trata, por tanto, de una 

intervención psicológica que está recomendada en los pacientes de cuidados 

paliativos (35,36).  

En este trabajo, se plantea como una descripción de su vida, en global o 

de un momento en particular. Para hacerlo más accesible a las personas que 

tengan dificultad en la escritura, se propuso realizar dicha expresión en formato 

vídeo o dibujo.   
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Consejos generales (nutrición e higiene del sueño). 

Como recomendaciones generales a aportar desde Enfermería, vamos a 

incorporar la nutrición y la higiene del sueño. En este sentido, el promocionar un 

estilo de vida activo con ejercicio físico terapéutico, musicoterapia y la promoción 

de las relaciones sociales ya es una intervención apoyada en la evidencia. 

Además, podemos complementarlo con una nutrición abierta, sin restricciones y 

basada en la alimentación de confort, es decir, que se debe facilitar la ingesta de 

aquello que se desea y cuando se desee, a pesar de que hubiera normas 

restrictivas como dietas de diabético o bajas en grasas previas al diagnóstico 

actual. Además, según la evidencia científica, no hay respaldo para el uso de 

suplementos dietéticos (18,20).  

Respecto al sueño, la GPC expone dos intervenciones concretas, la 

restricción del sueño y la restricción de estímulos. La primera de ellas, consiste 

en evitar dormir durante el día, para ello se pueden aplicar en las horas diurnas 

el resto de recomendaciones que hemos enumerado (ejercicio físico, 

musicoterapia, relajación…) pero también se pueden promover actividades de 

interés para el paciente como los juegos de mesa o ver la televisión. Respecto a 

la restricción de estímulos, se refiere a disminuir los estímulos externos como el 

móvil en la hora previa a la conciliación del sueño, esto también vale para las 

comidas copiosas o las bebidas excitantes (9,20).  

4.4.2) Análisis de datos 

Para realizar el análisis estadístico, se utilizará el programa IBM SPSS 

Statistics versión 28. Un p-valor menor de 0,05 se considerará significativo. 

4.5) Plan de trabajo 

4.5.1) Aspectos éticos  

En la elaboración de este proyecto se tendrán en cuenta los principios éticos 

en investigación para la aprobación del proyecto por parte del Comité de ética 

del área II de Cartagena y de la Universidad de Murcia (37).  

4.5.2) Etapa conceptual (EC) 

Se realiza una búsqueda bibliográfica de las evidencias más actuales junto 

con las recomendaciones de las GPC actualizadas a fecha de 2015.  
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4.5.3) Etapa empírica (EE) 

Corresponde al trabajo de campo para la recogida de datos. Cada semana 

se realizará una llamada telefónica para evaluar la evolución.   

4.5.4) Etapa de análisis (EA) 

Se analizarán los resultados obtenidos para establecer las conclusiones y 

discusión final del proyecto.  

4.5.5) Cronograma 

Tabla 2. Cronograma de las etapas del proyecto 

 Noviembre Diciembre Enero Febrero Marzo Abril Mayo 

EC   

EE    

EA   

4.5.6) Distribución de las tareas del equipo investigador 

Las personas que colaboran en este estudio son:  

 Tutor: Velará por el correcto desarrollo del proyecto.  

 ESAD: Captación de participantes.   

 Unidad Formación Área II: Gestión Comité de Ética.  

4.5.7) Ubicación y material necesario para la realización del 

proyecto 

El registro de datos se realizará en el domicilio de cada sujeto precia cita 

acordada. El material será impreso por el investigador. El seguimiento telefónico 

semanal se hará con el número de teléfono del investigador.     
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5) RESULTADOS 

5.1) Descripción de la muestra 

El presente estudio recoge los datos obtenidos de 10 sujetos desde el 25 de 

enero de 2024 hasta el 15 de marzo de 2024. Durante ese tiempo, cumplieron 

los criterios de inclusión un total de 12 sujetos, pero finalmente se incluyeron 10. 

Los abandonos fueron producidos por motivos personales o porque rechazaron 

participar una vez explicado el propósito y la metodología del estudio.  

Los participantes que completaron el estudio fueron en total 6 hombres y 4 

mujeres con una edad media de 58.80±8.55 años y con valores de las variables 

personales que representan una población con un nivel educativo medio, 

mayoritariamente casada (70%) y un nivel de dependencia leve (Tabla 3 y 4).   

Tabla 3. Variables cuantitativas de base 

Participantes (n=10) 

Variables Media Desviación estándar 

Edad 58.80 8.55 

 

Tabla 4. Variables cualitativas de base 

Participantes (n=10) 

Variables  Etiqueta Número (n) Porcentaje (%) 

Sexo 
Hombre 6 60 

Mujer 4 40 

Barthel 
95 5 50 

90 5 50 

Estado civil 

Casado 7 70 

Soltero 1 10 

Viudo 2 20 

Nivel educativo 

Básico 2 20 

Medio 5 50 

Universitario 3 30 

Lugar de 
nacimiento 

Cartagena 7 70 

España, no 
Cartagena 

2 20 

Extranjero 1 10 

Relación del 
cuidador principal 

Pareja 8 80 

Madre 1 10 

Sobrino/a 1 10 
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Respecto a las variables sanitarias que se registraron, son pacientes en 

su mayoría oncológicos que presentan polimedicación (≥5 fármacos diarios) y 

que requieren de 2.80±1.75 rescates farmacológicos diarios de media. Destacar 

que se trata de una población con un diagnóstico médico con una antigüedad de 

41.40±12.40 meses. Por último, el 90% refiere sentirse pleno a nivel espiritual 

(Tablas 5 y 6).   

Tabla 5. Variables médicas cualitativas de base 

Participantes (n=10) 

Variables 
 Etiqueta Número 

(n) 

Porcentaje 

(%) 

Diagnóstico médico 

Oncológico 6 60 

Respiratorio 2 20 

Cardiaco 2 20 

Espiritualidad 

Se siente pleno 9 90 

No se siente 

pleno 
1 10 

Número de fármacos 

diarios 

<5 3 30 

≥5 7 70 

 

Tabla 6. Variables médicas cuantitativas de base 

Participantes (n=10) 

Variable Media Desviación estándar 

Número de rescates 

diarios 
2.80 1.75 

Número meses 

diagnosticado 
41.40 12.40 
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5.2) Resultados de la muestra 

5.2.1) Síntomas SPPADE 

La escala ESAS recopila todos los síntomas SPPADE y es la utilizada 

específicamente en este estudio para evaluar la fatiga y el dolor. En ella existe 

una disminución entre la medida pre y la medida post con un nivel de 

significación de 0.036 que se interpreta como una diferencia estadísticamente 

significativa al ser menor de 0.05 por las diferencias halladas en los ítems 

cansancio (p=0.003), nauseas (p=0.001), apetito (p=009), dificultad respiratoria 

(<0.001), nerviosismo (<0.001), sueño (p=<0.001) y bienestar (p=0.037) (Tabla 7 

y 8).  

Tabla 7. Diferencia pre-post ESAS 

Participantes (n=10) 

Variable Media Desviación estándar p-valor 

ESAS pre 51.30 2.95 
0.036 

ESAS post 43.50 3.21 
 

Tabla 8. Variables escala ESAS pre-post 

Participantes (n=10) 

 Pre Post p-valor 

Dolor 7.10±1.19 6.30±0.82 0.393 

Cansancio 6.40±1.43 5.40±1.07 0.003 

Somnolencia 7.50±1.18 5.80±1.48 0.131 

Nauseas 2.60±1.26 2.52±1.13 0.001 

Apetito 3.00±0.82 2.50±0.71 0.009 

Respiración 1.80±2.39 1.50±1.78 <0.001 

Ánimo 5.90±1.28 4.90±1.37 0.124 

Nervioso 6.10±1.19 5.50±1.43 <0.001 

Sueño 7.90±1.20 6.70±1.49 <0.001 

Bienestar 3.00±0.83 2.30±0.82 0.037 

 

Como escala principal, se correlacionan las puntuaciones finales (ESAS 

post) con las variables de base para identificar aquellos aspectos que más han 

influido en el resultado final. Para ello, tras comprobar la distribución normal de 

la muestra con un p-valor superior a 0.05 en la prueba de Shapiro-Wilk, se 

utilizan el índice de correlación de Pearson (variables numéricas), Anova 

(variable numérica y otra categóricas de más de dos niveles), T-student 
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(cualitativa de 2 categorías y cuantitativa) y Chi-cuadrado (cualitativa y 

cuantitativa). No se aprecian variables que influyan significativamente sobre la 

puntuación final (Tabla 9).   

Tabla 9. Variables cuantitativas y cualitativas 

Participantes (n=10) 

Variable Correlación p-valor 

Tiempo diagnosticado -0.273 0.445 

Edad -0.153 0.673 

Lugar de nacimiento 0.201 0.822 

Espiritualidad 0.329 0.582 

Nivel de estudios 0.355 0.713 

Parentesco del cuidador 0.605 0.635 

 

En concreto, la puntuación final en las variables del estudio de dolor y 

fatiga tampoco presenta una correlación con las variables de base (Tabla 10)  

Tabla 10. Correlación de dolor y fatiga con variables de base 

Participantes (n=10) 

 Dolor Fatiga 

 Correlación p-valor Correlación p-valor 

Tiempo diagnosticado -0.209 0.562 0.145 0.689 

Edad -0.243 0.498 0.070 0.847 

Lugar de nacimiento 0.058 0.944 0.332 0.728 

Espiritualidad -0.885 0.402 -0.566 0.587 

Nivel de estudios 0.606 0.572 1.069 0.393 

Parentesco del cuidador 0.524 0.682 0.189 0.900 

 

5.2.2) Ansiedad y depresión 

La escala Goldberg (GADS) permite analizar la puntuación global y por 

subescalas con una disminución estadísticamente significativa de los valores 

registrados inicialmente en el global (p=0.045) siendo más relevante la depresión 

cuya diferencia tiene un p-valor de 0.011 (Tablas 11, 12 y 13).  

Tabla 11. Puntuación GADS pre-post 

Participantes (n=10) 

Variable Media Desviación estándar p-valor 

Goldberg pre 7.80 2.57 
0.045 

Goldberg post 6.80 2.48 
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Tabla 12. Puntuación GADS (depresión) 

Participantes (n=10) 

Variable Media Desviación estándar p-valor 

Depresión pre 3.60 1.43 
0.011 

Depresión post 2.80 1.40 

 

Tabla 13. Puntuación GADS (ansiedad) 

Participantes (n=10) 

Variable Media Desviación estándar p-valor 

Ansiedad pre 4.20 1.55 
0.509 

Ansiedad post 4.00 1.50 
 

La variable “meses diagnosticados” presenta una correlación con la 

puntuación con la escala GADS de -0.397 (p=0.256), con la subescala de 

depresión de -0.283 (p=0.428) y con la subescala de ansiedad de -0.397 (0.256). 

5.2.3) Sueño 

En la escala Pittsburgh, se aprecian diferencias estadísticamente 

significativas entre la medida pre- intervención y post-intervención (p=0.011) 

(Tabla 14).   

Tabla 14. Puntuación pre-post PSQI 

Participantes (n=10) 

Variable Media Desviación estándar p-valor 

Sueño pre 12.40 3.50 
0.011 

Sueño post 11.60 2.84 

 

5.2.4) Funcionalidad  

En la escala ECOG no se reflejan diferencias significativas entre ambas 

medidas (Tabla 15). 

Tabla 15. Puntuación pre-post ECOG 

Participantes (n=10) 

 Pre Post  

Variable 
Número 

(n) 
Frecuencia 

(%) 
Número 

(n) 
Frecuencia 

(%) 
p-

valor 

ECOG 1 0 0 0 0 

1.000 
ECOG 2  10 100 10 100 

ECOG 3   0 0 0 0 

ECOG 4 0 0 0 0 



 
28 

5.2.5) Sobrecarga del cuidador principal 

Se evidencia una disminución de la sobrecarga del cuidador a través de 

la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit en la medición post-intervención 

con un p-valor de 0.038 (Tabla 16).  

Tabla 16. Puntuación pre-post Zarit 

Participantes (n=10) 

Variable Media Desviación estándar p-valor 

Zarit pre 17.00 7.32 
0.038 

Zarit post 14.00 6.18 
 

5.2.6) Evaluación del programa  

Tras la intervención, se evalúa la percepción del programa propuesto de 

forma cuantitativa. La media obtenida es de 7.60±0.84 habiendo una mayoría 

que lo califica de notable (72%) (Ilustración 3). 

Por otro lado, se evaluó la adherencia futura al programa donde el 60% 

afirma que continuaría el programa una vez finalizado el proceso de recogida de 

datos para el estudio.  

 

Ilustración 3. Puntuación del programa 

Por otro lado, se evaluó la adherencia futura al programa donde el 60% 

afirma que continuaría el programa una vez finalizado el proceso de recogida de 

datos para el estudio.   

Aprobado
14%

Notable
72%

Sobresaliente
14%
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6) DISCUSIÓN 

En la actualidad, el cambio de rol del paciente a un papel proactivo dentro del 

paradigma sociocrítico requiere que Enfermería tenga formación en un modelo 

de atención que fomente el autocuidado mediante la educación para la salud con 

intervenciones basadas en la evidencia científica principalmente en los CP donde 

es más prevalente el concepto de dolor total de Cicely Saunders (11,15,22).  

El control de los síntomas SPPADE es objetivo de las GPC, en ellas, la 

evidencia de los beneficios de las medidas no farmacológicas es escasa y 

aunque es catalogada como una intervención “suficiente” por el impacto sobre el 

bienestar psicoespiritual, la calidad de vida y la buena muerte, está condicionada 

por la formación de los profesionales (9,23).   

Este estudio propone un modelo de intervención activo a través del manejo 

de los síntomas por el propio paciente. Está basado en el ensayo clínico 

controlado de Ben Ayre que propuso un autotratamiento del paciente guiado por 

Enfermería en lo que se denomina oncología integrativa con una muestra de 353 

personas (13). En dicho estudio, las técnicas empleadas eran terapia manual, 

relajación y/o hierbas medicinales por lo que la metodología fue diferente, pero 

se lograron mejores puntuaciones en ESAS de fatiga (síntoma SPPADE) y 

apetito con un p-valor de 0.026 y 0.003 respectivamente. En nuestro estudio, la 

escala ESAS post-intervención obtuvo una mejor calificación global, pasando de 

una puntuación global de 48.50±3.21 a 41.80±7.42 (p=0.036) por lo que aunque 

nuestra muestra es muy inferior y el tiempo de aplicación nuestro es de un mes 

(en dicho artículo fue de noviembre de 2018 a junio de 2020), los resultados son 

positivos y equiparables, con un nivel de fatiga post-intervención que disminuyó 

significativamente de 6.40±1.43 a 5.40±1.07 (p=0.003). 

En nuestro estudio, los resultados no presentan una correlación con las 

variables analizada (p>0.05) por lo que la mejora obtenida puede estar 

encaminada, como describe Ben Ayre et al, a la percepción de empoderamiento 

del paciente (13).  

El déficit en el acceso a los CP y la fármaco-dependencia se reduce con una 

atención domiciliaria adecuada (13). En la atención domiciliaria, encontramos un 

artículo de Khajehpoor (14) que refleja una intervención domiciliaria en pacientes 
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con una edad media entre 60 y 80 años, mientras que en nuestro estudio la 

media es de 58.80±8.55. En dicho estudio se realizaron 8 sesiones individuales 

dos veces por semana fomentando un programa de autocuidado que engloba 

información sobre la enfermedad, los aspectos mentales y físicos, así como 

estrategias de afrontamiento de situaciones estresantes. Para ello, se entregó 

un folleto educativo y realizó una escucha activa tras las sesiones con llamadas 

telefónicas a los participantes para hacer una guía. En nuestra intervención, se 

utilizó dicha metodología, se entregó un dossier de campo con las intervenciones 

y se realizó una llamada semanal de seguimiento. En este artículo hubo un 

incremento de la calidad de vida significativo (p<0.05).   

Para el control de los síntomas SPPADE, en nuestra intervención se 

propusieron una serie de actividades fundamentadas en la GPC (9) pero 

seleccionadas por los investigadores, así pues para el control del dolor y del 

sueño, la bibliografía recomienda el uso de técnicas de relajación. Por ejemplo, 

en el artículo de Johnston et al (17) se realiza con musicoterapia y en el de Parás 

Bravo et al (33) se utilizó Jacobson, la misma que se emplea en nuestro estudio.  

La mencionada técnica de relajación, en el artículo citado, redujo tanto el 

consumo de psicofármacos como de analgésicos tras un mes de intervención 

entre un 14.71% y un 26.47% (33). En nuestro estudio, no hubo una disminución 

del consumo de fármacos de rescate, pero sí que uno de los participantes relató 

que “me disminuía el dolor abdominal al reducir la tirantez de la musculatura” con 

la consiguiente disminución del dolor (en el estudio de Parás Bravo disminuyó 

un 22%) y la mejora del sueño asociada objetivada en la escala Pittsburgh 

(p=0.011) y en el ítem de sueño de la escala ESAS (p=<0.001). En general, los 

participantes realizaron esta actividad de 4 a 5 veces por semana y generalmente 

antes de ir a dormir. La diferencia respecto al estudio de Parás Bravo et al fue 

que, en dicho artículo, la técnica se realizaba en grupo con la presencia del 

terapeuta al igual que en los artículos de Kejin et al sobre autobiografías (35,36), 

aunque respecto a esta intervención no hubo adherencia porque “requiere 

mucho tiempo” o simplemente “no me gusta escribir”.  

La musicoterapia también tuvo buena aceptación y fue realizada más de 3 

veces en semana siendo una intervención factible por los participantes y que 

valoran positivamente al ser una actividad que “refleja una época de mi vida”, 
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como en el estudio de Johnston et al y de Valero Cantero et al (17,20). En nuestro 

estudio, se escuchó un tipo de música diferente, aunque los géneros más 

escuchados fueron música clásica, rock y heavy metal.  

Una intervención que tiene el apoyo de la evidencia científica es el ejercicio 

físico por el impacto sobre la calidad de vida a través de la disminución de la 

fatiga física y mental es el ejercicio físico como afrontamiento activo como 

propone Hiensch et al con una intervención estructurada e individualizada (31). 

En este aspecto, hubo dos grupos diferenciados, los que habían recibido 

instrucciones previas, individualizadas y adaptadas por parte de otros 

profesionales en el programa ACTIVA o en el gimnasio oncológico del HGUSL y 

los que no habían hecho ejercicio físico previo. Debido a esto, hubo una falta de 

adherencia, los primeros realizaron ejercicio de 5 a 7 días en semana de media 

mientras que los segundos no lo hicieron “porque me aparece cansancio”. 

Para valorar el impacto del ejercicio físico en los síntomas SPPADE, podemos 

referenciar la tesis doctoral de Abadía Cubillo (32). En el citado artículo la fatiga 

tuvo una mejora significativa (p=0.005) similar a nuestro estudio (p=0.003), la 

funcionalidad no obtuvo diferencias con un mes de intervención y fue significativa 

tras 90 días del inicio del programa, aunque la escala de medida fue diferente 

(se utilizó el índice de Barthel y nosotros ECOG) puesto que nosotros vinculamos 

la funcionalidad con la calidad de vida que a pesar de no tener una mejora 

significativa, se mantuvo en valores de ECOG 2 que es relevante clínicamente 

en una muestra con patología crónica irreversible y potencialmente mortal. 

En nuestro estudio, la depresión (p=0.011) y la ansiedad (p=0.509) no es 

similar a los resultados del artículo de Ben Ayre donde el nivel de significación 

(p-valor) fue de 0.78 y 0.89 respectivamente.  La explicación, la aportaron los 

propios participantes que relacionaron la salud mental con el número de meses 

desde el diagnostico, aunque a nivel estadístico no hay correlación (p=0.256) 

quizás porque es una población con una media de meses diagnosticados alta 

(41.40±12.40).  

Un aspecto interesante es la sobrecarga del cuidador, que indica sobrecarga 

leve al inicio y que disminuye estadísticamente tras la intervención (p=0.038). 

Los familiares asumían la situación (fase de aceptación en NINDA), al igual que 
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el 90% de los pacientes que decía sentirse pleno y con puntuaciones en la escala 

Goldberg positivos, pudiendo ser explicado por el estatus conyugal (70% 

casado/as) que describe Arias Rojas et al pese a que su muestra tenía 

puntuaciones más altas (57.87±12.21) que en este estudio (14.00±6.18) (38).  

Por tanto, el beneficio de las medidas no farmacológicas es una evidencia, 

pero no deja de ser una herramienta que requiere de un componente humano 

como la escucha activa (NIC 4920), para establecer una relación de ayuda. Por 

tanto, la adherencia al tratamiento se puede ver disminuida sin la presencia (NIC 

5340) y el contacto (NIC 5460) de un profesional tal y como relata la bibliografía 

consultada (17,33,36). Incorporar intervenciones que cambien el rol del paciente 

a un estilo activo, favorecen el control de los síntomas y eso se traduce en una 

buena aceptación entre los participantes del programa con una adherencia del 

60% y una puntuación de notable en el 72% de los participantes.  

A modo de conclusión, las enfermeras tienen un papel de liderazgo en los CP 

con la gestión de programas de salud que se basen en la promoción de la salud 

holística, incluyendo al paciente y al cuidador en un rol activo. Por ende, sería 

interesante continuar con estudios dirigidos al análisis de las necesidades para 

poder ser una figura gestora capaz de identificar las necesidades y proporcionar 

los cuidados necesarios dentro de un equipo multidisciplinar para acompañar en 

el proceso final de la vida. En resumen, destacaré una frase de un participante 

“poder gestionar mi situación, mi vida… me mantiene fuerte, pero saber que al 

otro lado hay profesionales que nos acompañan (familia y él), me da paz”. 

6.1) Limitaciones del estudio 

Las limitaciones del estudio son comunes a otros artículos de la misma 

naturaleza como el haber hecho una rutina con técnicas similares anteriormente 

o el seguimiento por parte de otros profesionales durante el estudio (variables de 

confusión). La existencia en futuros estudios con un grupo control y una muestra 

de mayor tamaño podría evitar sesgos de selección, sesgo de atención o 

Hawthorne y el mencionado de confusión.  

Por otro lado, haber realizado el seguimiento de forma telefónica 

disminuye la posibilidad de expresar todas las dudas que podrían haberse 

resuelto de forma presencial.   
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7) CONCLUSIONES 

 

1. En este estudio, el programa de autocuidados guiado por Enfermería a 

través de medidas no farmacológicas disminuiría el impacto de los 

síntomas SPPADE en los pacientes de Cuidados Paliativos del área II del 

Servicio Murciano de Salud. 

 

2. Los datos obtenidos a través de la escala ESAS sugiere que la fatiga 

disminuiría de forma estadísticamente significativa con la aplicación de un 

programa de autocuidados guiados por Enfermería mientras que el dolor 

disminuiría, pero no con valores significativos.  

 

3. En el aspecto psicológico, habría diferencias estadísticamente 

significativas entre los datos pre y post intervención en la escala Goldberg. 

En concreto, la subescala de depresión tendría una media por debajo de 

la puntuación de corte para la identificación de dicha afectación de la salud 

mental. En la subescala de ansiedad no habría diferencias 

estadísticamente significativas.  

 

4. La funcionalidad, recogida mediante la escala ECOG, no presentaría 

diferencias estadísticamente significativas tras la intervención en este 

estudio.  

 

5. El estudio propone que habría una mejora estadísticamente significativa 

respecto a la calidad y cantidad del sueño medido con la escala Pittsburgh 

en estos pacientes tras la intervención.  

 

6. Tras la intervención, esta investigación apunta que la sobrecarga del 

cuidador principal cuantificada mediante la escala de Zarit se vería 

disminuida de forma estadísticamente significativa con valores de 

sobrecarga leve.  

 

7. Los participantes del estudio califican con notable el programa propuesto 

y la mayoría lo continuaría sin supervisión.  
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ANEXO II. Hoja de recogida de datos.  

 

 

  



 

ANEXO III. Escala Edmonton Modificada 

 

 

  



 

ANEXO IV. Escala de Ansiedad y Depresión de Goldberg 

 

 

  



 

ANEXO V. Índice de Calidad de sueño de Pittsburg 

 

 



 

 



 

 



 

 

  



 

ANEXO VI. Escala ECOG 

 

  



 

ANEXO VII. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit 

 

 

  



 

ANEXO VIII. Dossier de campo 

 



 



 



 



 



 



 



 

 

  



 

ANEXO IX. Abreviaturas utilizadas 

 

AP. Atención Primaria.  

CP. Cuidados Paliativos.  

ESAD. Equipo de soporte de Atención Domiciliaria.  

ESAH. Equipo de soporte de Atención Domiciliaria. 

HGUSL. Hospital General Universitario Santa Lucía. 

OMS. Organización Mundial de la Salud. 

UCP. Unidad de hospitalización de Cuidados Paliativos.  
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