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RESUMEN

Introduccion. En Cuidados Paliativos, los sintomas mas prevalentes han sido
agrupados bajo las siglas SPPADE (dolor, fatiga, suefo, depresion, ansiedad y
pérdida de funcionalidad). Las Guias de Practica Clinica recomiendan el uso
equilibrado de medidas farmacologicas y no farmacoldgicas para el control del
impacto de estos sintomas sobre los pacientes. A pesar de ello, no recogen
recomendaciones especificas sobre su utilizacion que, afadido a la falta de
formacion de los profesionales, dificulta su implantacion en la practica diaria. El
objetivo del estudio fue analizar si un programa de autocuidados basado en
dichas medidas no farmacolégicas y supervisado por Enfermeria seria efectivo

para disminuir el impacto de la sintomatologia.

Métodos. El estudio que se llevo a cabo fue de tipo cuasiexperimental con
caracter pre-post. Los sintomas SPPADE fueron evaluados mediante escalas
estandarizadas. A los participantes, se les entregd un dossier de campo con las
actividades propuestas y se reevaluaron los sintomas tras un mes de

intervencién guiada por Enfermeria de forma telefénica.

Resultados. Se analizaron datos de 10 pacientes de Cuidados Paliativos. Las
diferencias entre la medida pre y post intervencién fueron positivas. Dichos
cambios fueron significativos respecto a la fatiga, el suefio y la depresion.
También fue significativa la reduccion de la sobrecarga del cuidador. No hubo
diferencias en la capacidad funcional. El dolor disminuyd, pero no de forma

significativa.

Conclusion. Los resultados obtenidos, indicarian que habria una disminucién
significativa en el impacto de los sintomas SPPADE tras la intervencion guiada
por Enfermeria. De igual forma, hay sintomas que no presentan cambios por lo
que habria que incluir futuros estudios que permitan individualizar los cuidados

a las necesidades de los pacientes.
Palabras clave

Enfermeria 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) INTRODUCCION

1.1) Concepto de Cuidados Paliativos

1.1.1) Definicién

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 afectacion fisica, psicoldgica,
social y espiritual. El objetivo ultimo de estos cuidados no es la curacién sino la
mejora de la calidad de vida de las personas que padecen estas enfermedades
(1). Los CP se basan en el control de sintomas, en el apoyo emocional y en la
comunicacién que se establece entre personal sanitario, familia y paciente asi
como el abordaje interdisciplinar que favorece el tratamiento paliativo desde el
diagnodstico de la enfermedad mortal hasta que finalice el duelo de la familia

(llustracion 1) (2).

OBJETIVO DEL TRATAMIENTO

Paciente y familia Familia
Tratamiento de la enfermedad
(alargamiento de la vida)
Objetivo del
tratamiento
Tratamiento paliativo | Tratamiento
(alivio del dolor, mejora de calidad de vida) | duelo de la familia
T
Evolucion de : No se da :
la enfermedad | tratamiento para
. “alargar lavida” |
[ : ¢
Inicio/diagndstico Muerte del
enfermedad mortal paciente

llustracion 1. Objetivo del tratamiento en funcion del tiempo de evolucion de una
enfermedad mortal. Obtenido de la Guia de Atencion Primaria (2)

Segun la Organizacién 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 atencidn solo alcanza al 14% de dicha poblacién. Entre los factores

——
=
| —



que dificultan el acceso a los cuidados, se reflejan dos principalmente segun la
OMS, por un lado, el acceso cada vez mas restringido y burocratico a medicacion
de uso frecuente en estos pacientes como los morficos y por otro lado, los déficits

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

Los CP son requeridos en diferentes patologias créonicas como enfermedades
cardiovasculares (38,5%), cancer (34%), enfermedades respiratorias (10,3%),
SIDA (5,7%) y diabetes (4,6%) pero puede aplicarse a otras entidades como las
neurologicas (enfermedad de Parkinson o esclerosis multiple), las cognitivas

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

En el estudio de Martinez Rios et al (4) se puede apreciar que el acceso de
los pacientes susceptibles de CP esta evolucionando positivamente pero todavia
existen déficits en la captacién de pacientes potenciales, asi pues, de los 417
pacientes que podrian beneficiarse, unicamente 277 fueron incluidos en el
programa de CP, es decir, un 66,42%, lo que empobrece el abordaje de su

situacion clinica.

En Espafa, los CP se rigen en funcion de las recomendaciones y guias de
practica clinica que aporta la Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos
(SECPAL) donde se bifurcan secciones como la patologia renal o Pediatria para
poder dar una visibilidad y personalizacion a las necesidades que tienen los
pacientes (5). En la Region de Murcia, los recursos asistenciales se dividen por
las areas de salud con un incremento de recursos desde 2012, asi por ejemplo
en el area Il de Cartagena, hay tres unidades que conforman el Equipo de
Soporte de Atencion Domiciliaria (ESAD) y un equipo hospitalario (ESAH). Aellas
se ha incorporado una Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos (UCPP) en
2021 (6).

1.1.2) Importancia de los Cuidados Paliativos

Los CP estan identificados como un derecho humano de la salud y deben
tener en consideracion 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 paises de ingresos medios y bajos




donde se estima que del total de pacientes susceptibles de beneficiarse a nivel

mundial, el 78% de los adultos y el 98% de los nifios estan en esos paises (3).

Pero no es necesario acudir a datos de paises en vias de desarrollo, el
modelo de asistencia sanitaria del pais también condiciona el acceso a los CP.
Asi por ejemplo, en Estados Unidos, no todos pueden permitirse dicha atencién
por los elevados gastos que requiere al tratarse de farmacos especificos de uso

continuo y previsiblemente creciente (1).

1.1.3) Control sintomas SPPADE

Los CP estan enfocados a la deteccion de las necesidades del paciente y a
proporcionar una atencion biopsicosocial que se ajuste a la demanda de cada
persona y al manejo de los sintomas. La evidencia cientifica ha permitido
identificar los aspectos que se dan con mayor frecuencia en estos pacientes,
siendo estos la alteracion del suefo, el dolor, la ansiedad, la depresion y la falta
de energia o fatiga, y los ha definido bajo el acrénimo SPADE. Este concepto
evolucion6 a SPPADE al incorporar el deterioro de la funcién fisica como
elemento prevalente de los pacientes. Pero no son todos los sintomas, puesto
que también pueden atribuirse otros sintomas como las nauseas/vomitos, la
mucositis, el linfedema, la anorexia/pérdida de peso y la disnea/tos, aunque
estos estan mas relacionados con la patologia oncolégica donde son mas

frecuentes (llustracion 2) (7).

Alteracion
del suefio

Deterioro
dela
funcidn
fisica

Sintomas
SPPADE

Ansiedad

Depresion

llustracion 2. Sintomas SPPADE recopilados del articulo de Kroenke et al (7).




El control de los sintomas 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 sintomas y en la disminucién de la hospitalizacion de estos pacientes (8).

En este sentido, las recomendaciones del Grupo de trabajo de la Guia de
Practica Clinica sobre atencion paliativa al adulto en situacién de ultimos dias
(9), recomiendan realizar una evaluacién concisa y dinamica de la situacién del
paciente, teniendo en cuenta el juicio clinico y la valoracién interdisciplinaria. La
incertidumbre que se deriva ante el manejo de los sintomas viene determinada
por la infraestimacion de ciertos sintomas y la aplicacion de tratamientos futiles
gue no se asocian a un beneficio en la situacion actual del paciente. Esta guia
permite abordar los sintomas SPPADE con una fundamentaciéon basada en la
evidencia (Tabla 1).

Tabla 1. Recomendaciones GPC sobre sintomas SPPADE. Obtenida de Bugarin
etal (9)

Sintomal/signo Recomendacion

e Dosis adecuada de farmacos analgésicos.

e No prescribir analgésicos de forma rutinaria.
e Manejo no farmacoldgico.

Dolor e Uso de opioides (morfina oral o parenteral).
¢ No retirar bruscamente los opioides.

¢ Mantener medicacién basal para dolor

neuropatico.

¢ Iniciar tratamiento especifico.

_ e Manejo inicial no farmacolégico.
Disnea . . _
e Ofrecer prueba terapéutica de oxigenoterapia.

e Farmacos: morfina y/o midazolam.

e Explorar las causas en el paciente y familia.

. - e Medidas no farmacoldgicas.
Ansiedad/depresién
e Soporte y educacioén a la familia.

e Uso de benzodiazepinas y/o antipsicéticos.




1.2) Papel de enfermeria

1.2.1) Modelos de atencion en Cuidados Paliativos
Los cuidados al final de la vida son un compendio de medidas sanitarias,
legislativas y politicas que permiten vivir con dignidad la ultima etapa de la vida
de una persona. Esto que se ha enumerado de forma tan holistica esta
respaldado en la legislacién que debe primar en los CP. Entre otros, destacamos
los documentos de referencia legislativos enumerados por Garcia Hernandez
(10).

Conociendo estas premisas, Enfermeria debe velar por el cuidado y atender
a la persona. Para ello, una de las teorias en las que se basa este proyecto es
“la teoria del final tranquilo de vida” de Ruland y Moore que se basaran en el
alivio de los sintomas, la importancia de la comunicacion en la eleccion de las
decisiones, el apoyo emocional para la salud psicoldgica, la dignidad, la empatia

y el respecto (10).

Como se ha reflejado anteriormente, el dolor es el eje de la atencién 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 especifico de enfermedades
graves, avanzadas o incurables pero que es mas prevalente en estas por el
impacto en las esferas fisica, 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 basara el estudio es el autocuidado que
describe Dorothea E. Orem (12). Mencionar este modelo se basa en la existencia
de evidencia cientifica sobre el uso de intervenciones autoadministradas, tras
una explicacion previa por parte de Enfermeria, con repercusion positiva en la
mejora de la fatiga y de la anorexia (13). Estas intervenciones pueden ser
planificadas en un programa de atencidn que empiece con conceptos tedricos
sobre la importancia de la expresion y manejo de las necesidades y sintomas
como el estrés mediante la deteccidén temprana de los factores nocivos tanto del

paciente como de los cuidadores (14).




Relacionado con la teoria de Dorothea E. Orem, podemos resaltar esta
tendencia de modelo de tratamiento dentro del paradigma socio-critico, que
aboga por la autonomia racional y liberadora que permite al ser humano ser mas

proactivo a través de la capacitacion (15).

1.2.2) Medidas farmacoldgicas

Las recomendaciones de las GPC actuales abogan por el uso de
farmacologia para el manejo de los sintomas asociados a las patologias mas
frecuentes de las Unidades de CP (9). A pesar de ello, son los farmacos 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 legislacion

que los concierne (3).

No obstante, el uso de esta medicacion es la herramienta con mayor
evidencia cientifica para el control de sintomas y esta muy detallado en las GPC
de CP. Asi pues, si acudimos a la GPC de Atencion Primaria (AP en adelante),
se establecen protocolos de dosis y pautas concretas para el manejo de los

sintomas mas frecuentes (2).

Por tanto, que Enfermeria conozca estos farmacos permite dar una
atencion de calidad y basada en la evidencia cientifica asi como anticipar los
efectos secundarios que puedan ocurrir y poder ofrecer los rescates mas

adecuados a las necesidades del paciente (2).

Siguiendo la linea anterior, es ahi 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):

e Gastrointestinales. Estrefiimiento, nauseas y vomitos.

e Sistema nervioso central. Sedacion, confusion, mioclonias, vértigo,
depresion respiratoria y neurotoxicidad.

e Sistema nervioso autonomo. Retencion urinaria, xerostomia e
hipertension postural.

e Cutaneos. Prurito y sudoracion.

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

Enfermeria enfocada a los sintomas SPPADE como son la disnea, el suefio y el




dolor con la correcta administracion de la medicacion (uso de aerosolterapia, via
subcutanea...), pero no se hace referencia a los otros sintomas (2). En la GPC
de atencion paliativa al adulto, incorporan la atencion a la ansiedad pero no

hacen especial referencia a Enfermeria (9).

1.2.3) Medidas no farmacolégicas
La GPC establece recomendaciones de medidas no farmacolégicas para
unas buenas practicas clinicas de los sintomas SPPADE con una estrategia

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

Las medidas no farmacolégicas deben ser adaptadas a las necesidades del
paciente para establecer una atencion individualizada que incorpore las
deficiencias a nivel fisico, mental, social y espiritual. Asi pues, la GPC establece

estas recomendaciones (2):

e Control del dolor. “Valorar el uso de medidas que puedan aliviar el dolor
como aplicacion de calor/frio, masajes, técnicas de relajacion y
meditacion, distraccion, musicoterapia, etc. Valorar de forma
personalizada el uso de estas medidas antes, después y, si es posible,
durante la experiencia dolorosa’.

e Control de la disnea. “Reforzar el entrenamiento muscular’.

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

de relajacion”.

Respecto a la higiene del suefio, no hay recomendaciones especificas, pero
esta englobado dentro de los sintomas anteriores con la recomendacion de
“procurar un ambiente tranquilo y confortable (temperatura de la habitacion,

iluminacioén, ruidos, visitas)” (9).

Ademas, afnade el control de vémitos con “valorar el uso de medidas no
farmacolégicas que puedan aliviar la sensacién de nauseas como técnicas de
relajacion, imaginacion simple dirigida, distraccion etc.” aunque lo asocia a

situaciones que generan ansiedad o estrés (9).

En el Plan de Cuidados de Enfermeria 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 Enfermeria:




¢ [00126] Conocimientos deficientes.

e [00276] Autogestion ineficaz de la salud.

e [00120] Baja autoestima situacional.

e [00069] Afrontamiento ineficaz.

e [00148] Temor.

e [00147] Ansiedad ante la muerte.

e [00061] Cansancio del rol del cuidador.

e [00214] Disconfort.

e [00304] Riesgo de lesion por presion en el adulto.

e [00303] Riesgo de caida en el adulto.

Como se puede observar en dicha lista, la atencion 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
participacion 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 situacion (12).

Poder implicar al paciente en su propio proceso esta dentro de las medidas
que espera adoptar la OMS para favorecer el acceso a los CP, al ser un modelo
de promocion de la salud basado en la efectividad y en la eficiencia que permite
integrar los CP en la dinamica de vida de los pacientes, buscando mejorar la
calidad de vida con un balance que contemple de forma equilibrada el uso de las

medidas farmacoldgicas y no farmacoldgicas (3).

El papel que desempefia Enfermeria en el cuidado le hace ser un pilar de
apoyo y conexion entre el paciente y el sistema sanitario. En el estudio de Ben-
Arye et al (13) se puede apreciar un ejemplo de una intervencién guiada por
Enfermeria pero con una puesta en practica en forma de autocuidados. En este
estudio, se planted un plan de tratamiento consensuado entre paciente-
profesional que se basaba en una orientacion clinica para la autoadministracion
del tratamiento. Las limitaciones del estudio como son la falta de cegamiento y
la corta duracion del estudio sugieren continuar con estudios en este sentido
para llegar a poder establecer una recomendacion fuerte que apoye los
resultados positivos de este estudio.




En la bibliografia, existen otros estudios que avalan el uso de medidas no
farmacolodgicas, pero sin una metodologia fundamentada en el autocuidado, es
decir, sin la presencia de profesionales, pero que intervienen con tratamientos
basados en el ejercicio fisico, la musicoterapia o la nutricion. Estas medidas
permitirian un incremento de la calidad de vida de los pacientes con una
intervencion precoz y basada en la evidencia cientifica, con resultados
prometedores que requieren de investigaciones futuras para adaptarse a las

necesidades y poder establecer una intervencién individualizada (14,17-20).

Siguiendo la linea anteriormente expuesta, es importante tener en cuenta la
salud fisica 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 depresion
y la carga de la situacion, lo que denomina José Carlos Bermejo como “el
sanador herido” (19,21). Este elemento de la relacién 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 bibliografia de 2024, se puede apreciar como el
enfoque investigador desde el ambito de Enfermeria esta dirigido a favorecer
actividades de promocidn de la salud en el ambito domiciliario con intervenciones
de autocuidados cuyo fin es el bienestar del paciente y de los cuidadores (22).
Para ello, la practica clinica de Enfermeria debe formarse en la promocion 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 poblacion (23).
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2) JUSTIFICACION
La base en la que se sustenta la intencion de realizar esta seccion de los CP,

surge durante las practicas clinicas en el Hospital General Universitario Santa
Maria del Rosell al apreciar que el abordaje a los pacientes se realizaba muy
dependiente de la farmacologia y, a pesar de que el personal conocia las
medidas no farmacoldégicas, no disponia de tiempo suficiente para su
administracidn. Analizando esta situacion, surgio la idea que fundamenta este
estudio que es el empoderamiento del paciente de su situacion con unos
autocuidados guiados por Enfermeria para evitar una sobrecarga afiadida a

Enfermeria y el paso a un rol activo de los pacientes

Estas medidas estan avaladas por la guia de practica clinica, que considera
las intervenciones no farmacolégicas como buenas practicas clinicas (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 especificas.

Por ello, se establecera 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 vinculo terapéutico que refuerce el papel del paciente dentro de su propio

afrontamiento.

La finalidad de este estudio es aportar una propuesta de intervencién
estandar con una muestra de diferentes caracteristicas clinicas y
antropométricas con el fin de identificar aquellos factores que pueden influir en
las recomendaciones y protocolos de intervencion futuros con mayor tamafio

muestral y con mayor validez.
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3) HIPOTESIS

El uso de intervenciones no farmacolégicas adaptadas a las necesidades del
paciente mejora la calidad de vida de los pacientes en cuidados paliativos a
través del control de los sintomas 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 enfermeria,
en la calidad de vida, de pacientes de cuidados paliativos del Area de Salud II

del Servicio Murciano de Salud.

3.1.2) Objetivos secundarios

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

e Evaluar el impacto del programa en la ansiedad y la depresion con la
escala Goldberg.

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

e Evaluar el impacto del programa en el suefio con la escala Pittsburgh.

e Evaluar el impacto del programa en la sobrecarga del cuidador con la
escala Zarit.

e |dentificar la percepcion y adherencia de los participantes sobre el

programa con un cuestionario.
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4) METODOLOGIA

4.1) Tipo de disefio

El disefio fue un estudio cuasiexperimental, de tipo pre-post porque
consideramos que en una intervencion 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) Calculo del tamafio de la muestra
Para el calculo del tamafo muestral, se utilizd la estimacion de una
proporcion de la hoja de calculo de Fisterra para la determinacion del tamafio
muestral. Se emplearon los datos del articulo de Ben-Arye et al, para establecer
un nivel de confianza del 95%, una precision del 3%, una proporcién del 5% y
una proporcion esperada de pérdidas del 13% para obtener un tamafio muestral

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

4.2.2) Método de muestreo

Los participantes fueron reclutados entre enero de 2024 hasta febrero de
2024 mediante un muestreo no probabilistico de conveniencia tras la aprobacion
del proyecto por parte del Comité de Etica del area Il (Anexo |) situado en el
Hospital General Universitario Santa Lucia (HGUSL). Para elegir a los
participantes, la UCP del area Il del Servicio Murciano de Salud contactara
inicialmente con los sujetos para proponerles el proyecto. Una vez explicado y
aceptada la derivacion al investigador principal, fue este quién contacté
posteriormente para concretar la primera visita. En persona se entregd el
consentimiento informado junto con el dossier para que pudiesen decidir su

participacion final en el estudio, asi como la opcion de revocarlo.

En este caso, se les indicé que sus datos serian codificados para mantener
el anonimato durante todo el estudio y en su posible publicacion 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 inclusion

Pacientes con criterio de Cuidados Paliativos.
Firma del Consentimiento Informado.

Residentes en Cartagena.

4.2.4) Criterios de exclusion

Confusion/delirio significativo.
Pacientes en situacion de agonia.

Expresion de falta de interés en el proyecto.

4.3) Variables

4.3.1) Variables predictoras o independientes

Lugar de nacimiento (Cartagena, Espafa pero no Cartagena,
extranjero).

Sexo (hombre o mujer).

Naturaleza de patologia diagnosticada (oncoldgica, respiratoria,
cardiaca, hepatico, renal o neurolégica).

Nivel educativo (basico, medio o universitario).

Domicilio (casa propia o casa ajena de familiar/amigo/residencia/etc).
Relacion del cuidador principal (amigo/a, pareja, hijo/a, padre, madre,
sobrino/a, hermano/a, otro).

Numero de farmacos diarios (>5 0 25)

Numero de rescates diarios.

indice 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 fisica. Escala Edmonton Symptom Assessment System (ESAS).
Salud mental. Escala de Ansiedad y Depresion de Goldberg (GADS).
Habitos del suefio. indice de Calidad de suefio de Pittsburgh (PSQI).

Calidad de vida y autonomia. Escala ECOG.

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

4.4.1) Recogida de datos
La informacion 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 clinica 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 expresion 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 someteran a un seguimiento adicional
ni seran 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
conservaran y usaran para el analisis, pero no se recogeran 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
espafol que se postula como un instrumento de referencia para la evaluacion

sintomatica en pacientes con cancer avanzado (25)

A nivel estadistico se muestra una fiabilidad con un alfa de Cronbach de 0,86.
En este estudio, se empleara la version revisada en espafiol (ESAS-r) que esta
adaptada para ser comprendida por diferentes niveles culturales y representa las
caracteristicas psicométricas mas adaptadas a la poblacion espafiola. Esta
escala fue administrada antes y después de la intervencién. En su
administracién, cada sintoma es evaluado de 0 a 10, siendo 10 el mayor impacto

del sintoma (25). Es administrada por el investigador principal (Anexo lll).

4.4.1.2) Escala de Ansiedad y Depresion de Goldberg
El cuestionario es una version reducida y validada al espafol de la escala
Goldberg original (Anexo V). 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 intervencion por el

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

e Ansiedad: >4 respuestas afirmativas.

e Depresion: >3 respuestas afirmativas.

4.4.1.3) Escala Pittsburgh Sleep Quality

Es una escala que permite el estudio de la calidad del suefio, esta validada
al espanol y es usada en el programa asistencial de Cuidados Paliativos. La
version 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 evalua el acompanante del paciente que valora la puntuacién
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 funcion de la actividad que es capaz de llevar a cabo,
relacionando la funcionalidad con autonomia (28). Administrada por el

investigador principal (Anexo VI).

4.4.1.5) Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit
Esta escala esta dirigida al cuidador principal del sujeto del estudio. Se trata
de la escala mas adecuada para valorar la carga o sobrecarga (depende de la
bibliografia consultada) del cuidador segun la evidencia (Anexo VII). Esta

validada al espanol y se puntua de la siguiente forma (29):

e Sobrecarga leve: 47-55 puntos.

e Sobrecarga intensa: 256 puntos.

4.4.1.6) Dossier de campo: Intervencion no farmacoldgica
Respecto a la intervencién, se entregd un dossier de trabajo a los
participantes de esta investigacion tras la firma del consentimiento informado y

la valoracién inicial (Anexo Ill). Dicha intervencién fue realizada mediante un
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abordaje de los sintomas SPPADE desde cuatro vertientes diferentes que
respalda la GPC como son la musicoterapia, el ejercicio fisico, las técnicas de

relajacion y los consejos generales sobre nutricion e higiene del suefio (2,9,24).

El objetivo de estas intervenciones es favorecer una intervencion de bajo
coste que mejore la asistencia desde CP a la mayor poblacion 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 formacion
especifica. Una aportacion que realiza el estudio de Johnston et al (17) es la
creacion de una lista de reproduccion que deberian escuchar los participantes

durante los 7 dias que dur6 el estudio.

Esta intervencion, que se denomino “Playlist for Life” fue una idea que se
origin6 de pacientes y familiares de CP. En este estudio, el tiempo promedio de

reproduccion de musica fue de 3,5h a la semana.

En definitiva, se catalogd la intervencion como factible y aceptable
produciendo unos beneficios tanto al paciente como a la familia al recordar
buenos momentos que generaron un entorno mas positivo. Entre las limitaciones
que se derivan de este estudio, estan que es un estudio con participantes
interesados (sin muestreo ni calculo del tamafo muestral), de caracter cualitativo

y solo estaba enfocado a los pacientes con cancer.

En nuestro estudio, se recomienda escuchar la musica que cada persona
prefiera (paciente, familiar, cuidador...) durante al menos 30 minutos al dia,
recomendando usarlo en las actividades de la vida diaria como la comida o la
higiene personal (30). Ademas, para adaptarlo a los gustos de los participantes,
también se recomienda la visualizacion de peliculas o series que les sean de

agrado.
Ejercicio fisico.

El ejercicio fisico se postula como una intervencién eficiente en el
tratamiento de los pacientes de CP, principalmente oncoldgicos. En el estudio de
Hiensch et al (31) se propone un ensayo clinico controlado aleatorizado con

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

la adherencia y la seguridad relacionadas con el proyecto.

En nuestro estudio, nos basamos en el ejercicio fisico propuesto en la
tesis doctoral de Abadia Cubillo et al (32). En este caso, si 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 condicion fisica, para lo cual deberiamos tener en cuenta los parametros
de individualizacién (volumen, intensidad, frecuencia...) sino que queremos
promover un estilo de vida activo que favorezca la autonomia y la relacion

paciente-cuidador-profesional.
Técnicas de relajacion.

La relajacion es una intervencion transversal a diversos sintomas que

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

En el estudio de Paras-Bravo (33), con muestra oncoldgica, se realizé una
intervencion en pacientes con sintomas de ansiedad a través de una técnica de
relajacion muscular progresiva. En ese estudio, se aprecidé una disminucion del
uso de psicofarmacos y de analgésicos a lo largo de las 4 semanas que duro el
estudio. Debido a los resultados que se extraen de este estudio, se propone la
técnica de relajacién de Jacobson con una duracién de 12 minutos a través de
un enlace a Youtube (34) que se les entregara a los participantes para poder

realizarlo cuando deseen.
Historia de vida

Realizar una historia de vida o autobiografia esta detallado en la literatura
cientifica como Terapia de Revision de Vida que permite mejorar la integridad de
la autoestima y los sintomas de ansiedad o depresion. Se trata, por tanto, de una
intervencién psicologica que estd recomendada en los pacientes de cuidados
paliativos (35,36).

En este trabajo, se plantea como una descripcion de su vida, en global o
de un momento en particular. Para hacerlo mas accesible a las personas que
tengan dificultad en la escritura, se propuso realizar dicha expresion en formato

video o dibujo.
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Consejos generales (nutricion e higiene del suefo).

Como recomendaciones generales a aportar desde Enfermeria, vamos a
incorporar la nutricion y la higiene del sueio. En este sentido, el promocionar un
estilo de vida activo con ejercicio fisico terapéutico, musicoterapia y la promocién
de las relaciones sociales ya es una intervencion apoyada en la evidencia.
Ademas, podemos complementarlo con una nutricidn abierta, sin restricciones y
basada en la alimentacién 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 diagnéstico
actual. Ademas, segun la evidencia cientifica, no hay respaldo para el uso de

suplementos dietéticos (18,20).

Respecto al suefio, la GPC expone dos intervenciones concretas, la
restriccion del suefio y la restriccion de estimulos. La primera de ellas, consiste
en evitar dormir durante el dia, para ello se pueden aplicar en las horas diurnas
el resto de recomendaciones que hemos enumerado (ejercicio fisico,
musicoterapia, relajacion...) pero también se pueden promover actividades de
interés para el paciente como los juegos de mesa o ver la television. Respecto a
la restriccion de estimulos, se refiere a disminuir los estimulos externos como el
movil en la hora previa a la conciliacion del suefio, esto también vale para las

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

4.4.2) Analisis de datos
Para realizar el analisis estadistico, se utilizara el programa IBM SPSS

Statistics version 28. Un p-valor menor de 0,05 se considerara significativo.
4.5) Plan de trabajo

4.5.1) Aspectos éticos
En la elaboracion de este proyecto se tendran en cuenta los principios éticos
en investigacion para la aprobacion del proyecto por parte del Comité de ética

del area Il de Cartagena y de la Universidad de Murcia (37).

4.5.2) Etapa conceptual (EC)
Se realiza una busqueda bibliografica de las evidencias mas actuales junto

con las recomendaciones de las GPC actualizadas a fecha de 2015.
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4.5.3) Etapa empirica (EE)
Corresponde al trabajo de campo para la recogida de datos. Cada semana

se realizara una llamada telefénica para evaluar la evolucion.

4.5.4) Etapa de analisis (EA)

Se analizaran los resultados obtenidos para establecer las conclusiones y
discusién 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) Distribucion de las tareas del equipo investigador

Las personas que colaboran en este estudio son:

e Tutor: Velara por el correcto desarrollo del proyecto.
e ESAD: Captacion de participantes.

e Unidad Formacion Area Il: Gestién Comité de Etica.

4.5.7) Ubicaciéon y material necesario para la realizacion del
proyecto
El registro de datos se realizara en el domicilio de cada sujeto precia cita
acordada. El material sera impreso por el investigador. El seguimiento telefénico

semanal se hara con el numero de teléfono del investigador.
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5) RESULTADOS

5.1) Descripcion 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 inclusion 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 proposito y la metodologia 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 anos y con valores de las variables
personales que representan una poblacion 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 Desviacion estandar
Edad 58.80 8.55

Tabla 4. Variables cualitativas de base

Participantes (n=10)

Variables Etiqueta NUmero (n) Porcentaje (%)
Sexo Hombre 6 60
Mujer 4 40
95 5 50
Barthel 90 5 50
Casado 7 70
Estado civil Soltero 1 10
Viudo 2 20
Basico 2 20
Nivel educativo Medio 5 50
Universitario 3 30
Cartagena 7 70
Lugar de Espafia, no 2 20

nacimiento Cartagena

Extranjero 1 10
Relacién del Pareja 8 50
cuidador principal Ma.dre 1 (&
Sobrino/a 1 10




Respecto a las variables sanitarias que se registraron, son pacientes en
su mayoria oncoldgicos que presentan polimedicacién (=5 farmacos diarios) y
que requieren de 2.80+1.75 rescates farmacoldgicos diarios de media. Destacar
que se trata de una poblacién con un diagnéstico médico con una antigliedad de
41.404£12.40 meses. Por ultimo, el 90% refiere sentirse pleno a nivel espiritual
(Tablas 5y 6).

Tabla 5. Variables médicas cualitativas de base

Participantes (n=10)

S Etiqueta Numero Porcentaje
(n) (%)
Oncolégico 6 60
Diagnéstico médico Respiratorio 2 20
Cardiaco 2 20
Se siente pleno 9 90
Espiritualidad No se siente
pleno 1 10
Numero de farmacos <5 3 30
diarios =25 7 70

Tabla 6. Variables médicas cuantitativas de base

Participantes (n=10) ‘

Variable Media Desviacion estandar
Numero de rescates
o 2.80 1.75
diarios
Numero meses
41.40 12.40
diagnosticado
( 55 )



5.2) Resultados de la muestra

5.2.1) Sintomas SPPADE

La escala ESAS recopila todos los sintomas SPPADE vy es la utilizada
especificamente en este estudio para evaluar la fatiga y el dolor. En ella existe
una disminucion entre la medida pre y la medida post con un nivel de
significacién de 0.036 que se interpreta como una diferencia estadisticamente
significativa al ser menor de 0.05 por las diferencias halladas en los items
cansancio (p=0.003), nauseas (p=0.001), apetito (p=009), dificultad respiratoria
(<0.001), nerviosismo (<0.001), suefio (p=<0.001) y bienestar (p=0.037) (Tabla 7

y 8).

Tabla 7. Diferencia pre-post ESAS

- Participantes(n=10) __ ________________

Variable Media Desviacion estandar 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
Respiracion 1.80+2.39 1.50+1.78 <0.001
Animo 5.90+1.28 4.90+1.37 0.124
Nervioso 6.10+1.19 5.50+1.43 <0.001
Sueno 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 mas han
influido en el resultado final. Para ello, tras comprobar la distribucion normal de
la muestra con un p-valor superior a 0.05 en la prueba de Shapiro-Wilk, se
utilizan el indice de correlacion de Pearson (variables numéricas), Anova

(variable numérica y otra categoricas de mas de dos niveles), T-student




(cualitativa de 2 categorias y cuantitativa) y Chi-cuadrado (cualitativa vy
cuantitativa). No se aprecian variables que influyan significativamente sobre la

puntuacion final (Tabla 9).

Tabla 9. Variables cuantitativas y cualitativas

Participantes (n=10)

Variable Correlacion 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 puntuacion final en las variables del estudio de dolor y

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

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

Participantes (n=10

Dolor Fatiga
Correlaciéon  p-valor  Correlacién = 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 depresion

La escala Goldberg (GADS) permite analizar la puntuacion global y por
subescalas con una disminucién estadisticamente significativa de los valores
registrados inicialmente en el global (p=0.045) siendo mas relevante la depresion

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

Tabla 11. Puntuacion GADS pre-post

Participantes (n=10)

Variable Media Desviacion estandar p-valor
Goldberg pre 7.80 2.57 0.045
Goldberg post 6.80 248 '
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Tabla 12. Puntuacion GADS (depresion)

Participantes (n=10)

Variable Media Desviacion estandar p-valor
Depresion pre 3.60 1.43 0.011
Depresion post 2.80 1.40 '

Tabla 13. Puntuacion GADS (ansiedad)

Participantes (n=10)

Variable Media Desviacion estandar p-valor
Ansiedad pre 4.20 1.55 0.509
Ansiedad post 4.00 1.50 '

La variable “meses diagnosticados” presenta una correlacion con la
puntuacion con la escala GADS de -0.397 (p=0.256), con la subescala de
depresion de -0.283 (p=0.428) y con la subescala de ansiedad de -0.397 (0.256).

5.2.3) Sueiio

En la escala Pittsburgh, se aprecian diferencias estadisticamente
significativas entre la medida pre- intervencion y post-intervencion (p=0.011)
(Tabla 14).

Tabla 14. Puntuacién pre-post PSQI

Participantes (n=10)

Variable Media Desviaciéon estandar p-valor
Sueno pre 12.40 3.50 0.011
Sueio 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. Puntuacioén pre-post ECOG

Participantes (n=10)

Pre Post

Variable Numero Frecuencia Numero Frecuencia p-

(n) (%) (n) (%) valor
ECOG 1 0 0 0 0
ECOG 2 10 100 10 100
ECOG3 0 0 0 0 1.000
ECOG 4 0 0 0 0

( 57 )



5.2.5) Sobrecarga del cuidador principal

Se evidencia una disminucion de la sobrecarga del cuidador a través de
la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit en la medicidn post-intervencion
con un p-valor de 0.038 (Tabla 16).

Tabla 16. Puntuacion pre-post Zarit

Participantes (n=10)

Variable Media Desviacion estandar p-valor
Zarit pre 17.00 7.32
Zarit post 14.00 6.18 0.038

5.2.6) Evaluacion del programa
Tras la intervencidn, se evalua la percepcion del programa propuesto de
forma cuantitativa. La media obtenida es de 7.60+0.84 habiendo una mayoria

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

Por otro lado, se evalué la adherencia futura al programa donde el 60%
afirma que continuaria el programa una vez finalizado el proceso de recogida de

datos para el estudio.

Sobresaliente Aprobado
14% 14%

Notable
72%

llustracion 3. Puntuacion del programa

Por otro lado, se evalué la adherencia futura al programa donde el 60%
afirma que continuaria el programa una vez finalizado el proceso de recogida de

datos para el estudio.
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6) DISCUSION

En la actualidad, el cambio de rol del paciente a un papel proactivo dentro del
paradigma sociocritico requiere que Enfermeria tenga formacion en un modelo
de atencion que fomente el autocuidado mediante la educacién para la salud con
intervenciones basadas en la evidencia cientifica principalmente en los CP donde

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

El control de los sintomas SPPADE es objetivo de las GPC, en ellas, la
evidencia de los beneficios de las medidas no farmacoldgicas es escasa y
aunque es catalogada como una intervencién “suficiente” por el impacto sobre el
bienestar psicoespiritual, la calidad de vida y la buena muerte, esta condicionada

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

Este estudio propone un modelo de intervencion activo a través del manejo
de los sintomas por el propio paciente. Esta basado en el ensayo clinico
controlado de Ben Ayre que propuso un autotratamiento del paciente guiado por
Enfermeria en lo que se denomina oncologia integrativa con una muestra de 353
personas (13). En dicho estudio, las técnicas empleadas eran terapia manual,
relajacion y/o hierbas medicinales por lo que la metodologia fue diferente, pero
se lograron mejores puntuaciones en ESAS de fatiga (sintoma SPPADE) y
apetito con un p-valor de 0.026 y 0.003 respectivamente. En nuestro estudio, la
escala ESAS post-intervencion obtuvo una mejor calificacion global, pasando de
una puntuacion 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 aplicacion nuestro es de un mes
(en dicho articulo fue de noviembre de 2018 a junio de 2020), los resultados son
positivos y equiparables, con un nivel de fatiga post-intervencién que disminuyé
significativamente de 6.40+1.43 a 5.40+1.07 (p=0.003).

En nuestro estudio, los resultados no presentan una correlacion con las
variables analizada (p>0.05) por lo que la mejora obtenida puede estar
encaminada, como describe Ben Ayre et al, a la percepcion de empoderamiento
del paciente (13).

El déficit en el acceso a los CP y la farmaco-dependencia se reduce con una
atencion domiciliaria adecuada (13). En la atenciéon domiciliaria, encontramos un

articulo de Khajehpoor (14) que refleja una intervencion domiciliaria en pacientes
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con una edad media entre 60 y 80 afnos, 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
informacion sobre la enfermedad, los aspectos mentales y fisicos, asi como
estrategias de afrontamiento de situaciones estresantes. Para ello, se entregd
un folleto educativo y realiz6é una escucha activa tras las sesiones con llamadas
telefonicas a los participantes para hacer una guia. En nuestra intervencion, se
utilizé dicha metodologia, se entregé un dossier de campo con las intervenciones
y se realizé6 una llamada semanal de seguimiento. En este articulo hubo un

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

Para el control de los sintomas SPPADE, en nuestra intervencion se
propusieron una serie de actividades fundamentadas en la GPC (9) pero
seleccionadas por los investigadores, asi pues para el control del dolor y del
sueno, la bibliografia recomienda el uso de técnicas de relajacion. Por ejemplo,
en el articulo de Johnston et al (17) se realiza con musicoterapia y en el de Paras

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

La mencionada técnica de relajacion, en el articulo citado, redujo tanto el
consumo de psicofarmacos como de analgésicos tras un mes de intervencion
entre un 14.71% y un 26.47% (33). En nuestro estudio, no hubo una disminucién
del consumo de farmacos de rescate, pero si que uno de los participantes relaté
que “me disminuia el dolor abdominal al reducir la tirantez de la musculatura” con
la consiguiente disminucion del dolor (en el estudio de Paras Bravo disminuyo
un 22%) y la mejora del suefio asociada objetivada en la escala Pittsburgh
(p=0.011) y en el item de suefio 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 Paras Bravo et al fue
que, en dicho articulo, la técnica se realizaba en grupo con la presencia del
terapeuta al igual que en los articulos de Kejin et al sobre autobiografias (35,36),
aunque respecto a esta intervencion no hubo adherencia porque “requiere

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

La musicoterapia también tuvo buena aceptacion y fue realizada mas de 3
veces en semana siendo una intervencion 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 escucho un tipo de musica diferente, aunque los géneros mas

escuchados fueron musica clasica, rock y heavy metal.

Una intervencion que tiene el apoyo de la evidencia cientifica es el ejercicio
fisico por el impacto sobre la calidad de vida a través de la disminucion de la
fatiga fisica y mental es el ejercicio fisico como afrontamiento activo como
propone Hiensch et al con una intervencion estructurada e individualizada (31).
En este aspecto, hubo dos grupos diferenciados, los que habian recibido
instrucciones previas, individualizadas y adaptadas por parte de otros
profesionales en el programa ACTIVA o en el gimnasio oncoldgico del HGUSL y
los que no habian hecho ejercicio fisico previo. Debido a esto, hubo una falta de
adherencia, los primeros realizaron ejercicio de 5 a 7 dias en semana de media

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

Para valorar el impacto del ejercicio fisico en los sintomas SPPADE, podemos
referenciar la tesis doctoral de Abadia Cubillo (32). En el citado articulo 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 intervencioén y fue significativa
tras 90 dias del inicio del programa, aunque la escala de medida fue diferente
(se utilizo el indice 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 clinicamente

en una muestra con patologia crénica irreversible y potencialmente mortal.

En nuestro estudio, la depresion (p=0.011) y la ansiedad (p=0.509) no es
similar a los resultados del articulo de Ben Ayre donde el nivel de significacion
(p-valor) fue de 0.78 y 0.89 respectivamente. La explicacion, la aportaron los
propios participantes que relacionaron la salud mental con el numero de meses
desde el diagnostico, aunque a nivel estadistico no hay correlacion (p=0.256)
quizas porque es una poblacion 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 estadisticamente tras la intervencion (p=0.038).
Los familiares asumian la situacion (fase de aceptacion en NINDA), al igual que
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el 90% de los pacientes que decia 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 tenia
puntuaciones mas altas (57.87+12.21) que en este estudio (14.00+6.18) (38).

Por tanto, el beneficio de las medidas no farmacoldgicas 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 relacién 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 bibliografia
consultada (17,33,36). Incorporar intervenciones que cambien el rol del paciente
a un estilo activo, favorecen el control de los sintomas y eso se traduce en una
buena aceptacion entre los participantes del programa con una adherencia del

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

A modo de conclusion, las enfermeras tienen un papel de liderazgo en los CP
con la gestion de programas de salud que se basen en la promocién de la salud
holistica, incluyendo al paciente y al cuidador en un rol activo. Por ende, seria
interesante continuar con estudios dirigidos al analisis 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 acompafar en
el proceso final de la vida. En resumen, destacaré una frase de un participante
“poder gestionar mi situacién, mi vida... me mantiene fuerte, pero saber que al

otro lado hay profesionales que nos acompafian (familia y €l), me da paz’.

6.1) Limitaciones del estudio
Las limitaciones del estudio son comunes a otros articulos 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
confusion). La existencia en futuros estudios con un grupo control y una muestra
de mayor tamafo podria evitar sesgos de seleccién, sesgo de atencidén o

Hawthorne y el mencionado de confusién.

Por otro lado, haber realizado el seguimiento de forma telefénica
disminuye la posibilidad de expresar todas las dudas que podrian haberse

resuelto de forma presencial.
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7) CONCLUSIONES

1. En este estudio, el programa de autocuidados guiado por Enfermeria a
través de medidas no farmacologicas disminuiria el impacto de los
sintomas SPPADE en los pacientes de Cuidados Paliativos del area Il del

Servicio Murciano de Salud.

2. Los datos obtenidos a través de la escala ESAS sugiere que la fatiga
disminuiria de forma estadisticamente significativa con la aplicacién de un
programa de autocuidados guiados por Enfermeria mientras que el dolor

disminuiria, pero no con valores significativos.

3. En el aspecto psicolégico, habria diferencias estadisticamente
significativas entre los datos pre y post intervencion en la escala Goldberg.
En concreto, la subescala de depresion tendria una media por debajo de
la puntuacion de corte para la identificacion de dicha afectacion de la salud
mental. En la subescala de ansiedad no habria diferencias

estadisticamente significativas.

4. La funcionalidad, recogida mediante la escala ECOG, no presentaria
diferencias estadisticamente significativas tras la intervencion en este

estudio.

5. El estudio propone que habria una mejora estadisticamente significativa
respecto a la calidad y cantidad del suefio medido con la escala Pittsburgh

en estos pacientes tras la intervencion.

6. Tras la intervencion, esta investigacion apunta que la sobrecarga del
cuidador principal cuantificada mediante la escala de Zarit se veria
disminuida de forma estadisticamente significativa con valores de

sobrecarga leve.

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

y la mayoria lo continuaria sin supervision.
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10) ANEXOS

ANEXO |. Dictamen del Comité de Etica del area Il de Salud del Servicio
Murciano de Salud y de la Comisién de Etica de Investigacion (CEI)

Region de Murcia Sericio
Consejerfa de Salud Murciano
de Salud

DICTAMEN DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA

D2 Laly Gémez Sannicolas, Secretaria del Comité Etico de Investigacién Clinica del
Hospital Universitario Sta. M2 del Rosell, Areas II y VIII de Salud del Servicio
Murciano de Salud

CERTIFICA QUE,

19 En reunidn celebrada el 30 de enero de 2024, el CEI ha evaluado la propuesta
del Promotor/investigador referida al estudio:

[ Cuasi-experimental ]

Tipo de estudio:

"Cod. Protocolo - NO EudraCT
SPPADE_Cuidados_Paliativos No procede
Autocuidados guiados por Enfermeria sobre los sintomas SPPADE en los

pacientes de Cuidados Paliativos

Protocolo Vs. 1 11/01/24
HIP Vs. 1 11/01/24
Promotor: -

Evaluando los aspectos del estudio requeridos por la legislacién vigente:

« La realizacién del estudio en el Area II/VIII de salud es pertinente.

El estudio cumple con los requisitos reglamentarios correspondientes al tipo de
estudio.

El disefio del estudio es adecuado para obtener las conclusiones objetivo del
mismo.

Los criterios de seleccion y retirada de los sujetos estan indicados y son
adecuados.

Requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en relacidén a los objetivos del
estudio y justificacién de los riesgos y molestias previsibles para el sujeto.

La capacidad de los investigadores y los medios disponibles apropiados para
llevar a cabo el estudio.

El alcance de las compensaciones econémicas previstas no interfiera con el
respeto a los postulados éticos.

.

En base a lo expuesto este comité emite el siguiente dictamen:

INFORME FAVORABLE
Investigador y Centros:
D/D? Antonio Quiles Mateo, estudiante
Unidad de Cuidados Paliativos. Los Arcos del Mar Menor.

Lo que firmo en Cartagena, 01 de febrero de 2024

Fdo.: D3 Laly Gomez Sa‘_nnicolés
b = o
NI S ——

=~ e —

CEI.24-05. SPPADE_Cuidados_Paliativos 1de2
(’ C/ Mezquita s/n, Paraje los Arcos

'« Barrio de Santa Lucia, 30202 - Cartagena - Murcia
'

Hosptal Ganecsl Universtids TIFOGQ 11NT7ED ke iclinuact Famminn Aarmail fa -~



19 Tras revisar y evaluar sujetos a las medidas de prevencién ante la Covid-19, se decidid
emitir el informe correspondiente al proyecto de Investigacidon anteriormente referido.

20 E| CFI de las Areas 11 y VIII tanto en su composicién, como en los PNT cumple con las
normas de BPC (CPMP/ICH/135/95)

4° La composicién actual del CEIC que ha evaluado la propuesta fue la siguiente:

Presidente:
Secretaria:
Vocales:

* En el caso de que se evaluara algin proyecto del que un

D. A. Javier Trujillo Santos

D2 Laly Gomez Sannicolds,

D. José M. Bueno Ortiz,

D. Francisco Sénchez Rodriguez
D. Blas Garcia Rojo

D. Federico Saria Arcos

D2 M2 Teresa Roldan Chicano
D2 Ruth L. Manrique Medina

0. José M. Allegue Galiego

D. Luis Escondrillas Gomez

D. Manuel Jesus Cuenca Burgos

D. Ginés Luengo Gil sad

Jefe Servicio Medicina Interna/Infecciosa.

Secretaria Unidad Investigacion. ,

Médico Adjunto Centro de Salud de Fuente Alamo.
Responsable Farmacia, adscrito a la GAP Area II.
Médico Adjunto Servicio Anestesiologia y Reanimacién.
Médico Adjunto Servicio Cardiologia.

Enfermera Diplomada.

Médico Adjunto Gerencia A. Primaria. Técnico de Salud
Jefe SO Medicina Intensiva

Responsable Farmacia del HGUSL

Médico adjunto SO Pediatria, Vocal C. Bioética, Hospital HULAMM.
Adjunto S° APA

"

0 sea inv. dor/colaborador,

éste se ausentara de la reunion durante la discusion del proyecto.



DRSO i

Informe de modificaciéon
Comision de Etica de Investigacion (CEIl)

Jaime Miguel Peris Riera, como secretario de la Comisién de Etica de Investigacion, certifica que:

Con fecha <b>null</b> (Acta <b>null</b>) se emite INFORME FAVORABLE al trabajo fin de
grado "Autocuidados guiados por Enfermeria sobre los sintomas SPPADE en los pacientes de
cuidados paliativos. Ensayo clinico cuasiexperimental”, con cédigo de referencia 2024/052.

Con fecha 22 de marzo de 2024, el investigador solicita una modificacion relevante al proyecto ya
aprobado.

La CEIl acuerda informar favorablemente sobre la modificacion relevante solicitada por Antonio
Quiles Mateo, en la sesion celebrada el 25 de abril de 2024 (Acta 7/2024), como consta en el
expediente M10/2024/138MR1.

Y para que conste y tenga los efectos que correspondan, firmo esta certificacion, con el visto
bueno del/de la presidente/a de la Comision de Etica de Investigacion

Comisién de Etica de Investigacién
Vicerrectorado de Investigacion  iion etica investigacion@uam es
Edificio ESIUM, 3* planta T 1r
fgg‘!‘;":‘;ﬁ?‘c‘”‘u uo www.um.es/web/vic-investigacion/

1de1



ANEXO Il. Hoja de recogida de datos.

HOJA DE RECOGIDA DE DATOS

NL2 EXPEDIENTE: ...ocu it see st sessasses sarass sassssssssusavesns sss s s nssss ns s basans vas ssnsns sevsns sas ses sen sas sns ses snss
FECHA DE EVALUACION: ......ovoveivevusseeces et seneassss s ass sessessnsses sss s sessnssenans snssss sessasanssnssnsssases

FECHA DE RE-EVALUACION: ......ceuevuecvssssresesssesessnssnsssnens senses ansessans ssssss ssesasssa s sessss s seases s

[2E MURCIA

" UNIVERSIDAD

VARIABLE DATOS

COMENTARIOS

SEXO

EDAD

ANO DE NACIMIENTO

LUGAR DE NACIMIENTO

NIVEL EDUCATIVO

Bdsico, madia, universitario

Residencia actual

Huspital, propia casa, casa ajena

Parentesco cuidador principal

Pareja, hijo/a, Hofa, padre/madre, sobringfa, abnas,

cuidador profesianal

DIAGNOSTICO MEDICO

Dneolagicn, respiratorio, cardiaco, hepdtico, renal,

neurolégics

Numero de fairmacos

Categoria de farmacos

Ansioliticos, analgésicas, otros

Nimero de rescates diarios




ANEXO lll. Escala Edmonton Modificada

Cuestinario de evaluacion de sintomas de edmonton, version revisada

ESAS-r (es)

Por favor, marque el nimero que describa mejor como se siente AHORA:

Nada de dolor

Nada agotado
(cansancio, debilidad)

Nada somnoliento
(adormilado)

Sin nauseas

Ninguna pérdida de
apetito

Ninguna dificultad
para respirar

Nada desanimado

Nada nervioso
(intranquilidad,
ansiedad)

Duermo perfectamente

Sentirse perfectamente
(sensacion de
bienestar)

Nada___
Otro problema (por ej;
sequedad de boca)

El peor dolor que se
pueda imaginar

Lo mas agotado que se
pueda imaginar

Lo mas somnoliento
que se pueda imaginar

Las peores nauseas que
se pueda imaginar

El peor apetito que se
pueda imaginar

La mayor dificultad
para respirar que se
pueda imaginar

Lo més desanimado que
se pueda imaginar

Lo més nervioso que se
pueda imaginar

La mayor dificultad
para dormir que se
pueda imaginar

Sentirse lo peor que se
pueda imaginar

Lo peor posible



ANEXO |V. Escala de Ansiedad y Depresion de Goldberg

SUBESCALA DE ANSIEDAD SI
1. ¢éSe ha sentido muy excitado, nervioso o en tension?
2. ¢Ha estado muy preocupado por algo?
3. ¢éSe ha sentido muy irritable?
4. ¢Hatenido dificultad para relajarse?
5. ¢éHadormido mal, ha tenido dificultades para dormir?
6. éHatenido dolores de cabeza o nuca?
7. é&Hatenido alguno de los siguientes sintomas: temblores, hormigueos, mareos,
sudores, diarrea? (sintomas vegetativos)
8. ¢Ha estado preocupado por su salud?
9. ¢Hatenido alguna dificultad para conciliar el suefio, para quedarse dormido?
TOTAL ANSIEDAD: Mayora 4
SUBESCALA DE DEPRESION SI

éSe ha sentido con poca energia?

éHa perdido usted su interés por las cosas?

éHa perdido la confianza en si mismo?

éSe ha sentido usted desesperanzado, sin esperanzas?

éHa tenido dificultades para concentrarse?

éHa perdido peso? (a causa de su falta de apetito)

éSe ha estado despertando demasiado temprano?

éSe ha sentido usted enlentecido?

éCree usted que ha tenido tendencia a encontrarse peor por las mafianas?

TOTAL DEPRESION: Mayor a 3




ANEXO V. indice de Calidad de suefio de Pittsburg

INDICE DE CALIDAD DE SUENO DE PITISBURGH

(PSQD)
APELLIDOS Y NOMBRE: N2 H'C:
SEXQ:———  ESTADOCIVIL: EDAD.——— FECHA:
INSTRUCCIONES:
Las siguientes preguntas hacen referencia a como ha dormido V. normalmente durante el ultimo mes. Intente ajustarse

en sus respuestas de la manera mis exacta posible a lo ocurrido durante fa mayor parte de los dias v noches del altimo mes.

iMuy Importante! CONTESTE A TODAS LAS PREGUNTAS

1. Durante el dltimo mes, ;Cudl ha sido, normalmente, su hora de acostarse?
APUNTE SU HORA HABITUAL DE ACOSTARSE:

2, ;Cudnto tiempo habrd tardado en dormirse, normalmente, las noches del altimo mes”

APUNTE EL TIEMPO EN MINUTOS:

3. Durante el altimo mes, ;a qué hora se ha levantado habitualmente por la manana?
APUNTE SU HORA HABITUAL DE LEVANTARSE:!

4. ;Cuantas horas calcula que habrd dormido verdaderamente cada noche durante el iltimo mes? (El tiempo puede ser

diferente al que Vd. permanezca en la cama),

APUNTE LAS HORAS QUE CREA HABER DORMIDO:

Para cada una de las siguientes preguntas, clija la respuesta que mds se ajuste a su caso. Intente contestas a TODAS las

preguntas.

5. Durante ¢l dltimo mes, cudntas veces ha tenido Vd. problemas para dormir a causa de:

a) No poder conciliar ¢l sueio en la primera media
hora:

Ninguna vez en ¢l dltimo mes
Menos de una vez a la semana
Una o dos veces a la semana
Tres o més veces a la semana

1

b) Despertarse durante la noche o de madrugada;
Ninguna vez en ¢l dltimo mes
Menos de una vez a la semana
Una o dos veces a la semana
Tres 0 mas veces a la semana

¢) Tener que levantarse para ir al servicio:
Ninguna vez en ¢l dltimo mes
Menos de una vez a la semana
Una o dos veces a la semana
Tres o més veces a la semana

d) No poder respirar bien:
Ninguna vez en el Gltimo mes
Menos de una vez a la semana
Una o dos veces a la semana
Tres o mas veces a la semana

[EEE TEEE T

¢) Toser o roncar ruidosamente:
Ninguna vez en el dltimo mes
Menos de una vez a la semana
Una o dos veces a la semana
Tres 0 mds veces a la semana

f) Sentir frio:
Ninguna vez en ¢l dltimo mes
Menos de una vez a la semana
Una o dos veces a la semana
Tres o mas veces a la semana

2) Sentir demasiado calor:
Ninguna vez en el dltimo mes
Menos de una vez a la semana
Una o dos veces a la semana
Tres o mds veces a la semana

h) Tener pesadillas 0 «malos suefos»:
Ninguna vez en ¢l Gltimo mes
Menos de una vez a la semana
Una o dos veces a la semana
Tres o mds veces a la semana




i) Sufrir dolores:
Ninguna vez en el tltimo mes
Menos de una vez a la semana
Una o dos veces a la semana
Tres o mds veces a la semana

]

j) Otras razones (por faver, describalas a continua-
cion):

Ninguna vez en ¢l dltimo mes
Menos de una vez a la semana
Una o dos veces a la semana
Tres 0 mas veces a la semana

i

6. Durante ¢l altimo mes, jcomo valoraria, en con-
junto, la calidad de su sueo?

Bastante buena
Buena

Mala

Bastante mala

1]

7. Durante ¢l iltimo mes, jcudntas veces habrd to-
mado medicinas (por su cuenta o recetadas por el
médico) para dormir?

Ninguna vez en el altimo mes
Menos de una vez a la semana
Una o dos veces a la semana
Tres o mis veces a la semana

il

8. Durante ¢l altimo mes, ;cudntas veces ha sentido
somnolencia mientras conducia, comia, o desarro-
llaba alguna otra actividad?

Ninguna vez en el tltimo mes
Menos de una vez a la semana
Una o dos veees a la semana
Tres © mids veces a la semana

il

9, Durante el ultimo mes, (ha representado para Vi,
mucho problema ¢l «tener dnimos» para realizar
alguna de las actividades detalladas en la pregunta
anterior?

Ningtn problema
Sélo un leve problema
Un problema

Un grave problema

10. ;Duerme Vd. solo o acompanado?
Solo
Con alguien en otra habitacion
En la misma habitacion, pero en
otra cama
En la misma cama

POR FAVOR, SOLO CONTESTE A LAS
SIGUIENTES PREGUNTAS EN EL CASO DE
QUE DUERMA ACOMPANADO.

Si Vd. tiene pareja o companero de habitacion, pre-
guntele si durante el iltimo mes Vd. ha tenido:

a) Ronguidos ruidosos,
Ninguna vez en el dltimo mes
Menos de una vez a la semana
Una o dos veces a la semana
Tres o mds veces a la semana

]

b) Grandes pausas entre respiraciones mientras duer-
me.

Ninguna vez en el Glimo mes
Menos de una vez a la semana
Una o dos veces a la semana
Tres o mas veces a la semana

i

¢) Sacudidas o espasmos de piernas micntras duerme.
Ninguna vez en el ditimo mes
Menos de una ver a la semana
Una o dos veces a la semana
Tres o mas veces a la semana

]

d) Episodios de desorientacion o confusion mientras
duerme.

Ninguna vez en el tltimo mes
Menos de una vez a la semana
Una o dos veces a la semana
Tres 0 mas veces a la semana

¢) Otros inconvenienles mientras Vd. duerme (Por
favor., describalos a continuacion):

Ninguna vez en el dltimo mes
Menos de una vez a la semana
Una o dos veces a la semana
Tres o més veces a la semana

i



CORRECCION DEL CUESTIONARIO DE PITISBURGH

El indice de Calidad de sueiio de Pittsburgh (PSQI) consta de 19 preguntas autoaplicada y de 5 preguntas evaluadas por
la pareja del paciente o por su companero/a de habitacion (si éste esta disponible). Solo las preguntas auto-aplicadas estin
incluidas en el puntaje. Los 19 Items auto-evaluados se combinan entre si para formar siete scomponentes» de puntuacion.
cada uno de los cuales tiene un rango entre 0y 3 puntos. En cualquier caso, una puntuacion de 0 puntos indica que no exis-

te dificultad, mientras que un puntuacion de 3 indica una severa dificultad. Los siete componentes entonces se suman para

rendir una puntuacion global, que tiene un rango de 0 a 21 puntos, indicando una puntuacion de 0 puntos la no existencia
de dificultades, y una de 21 indicando severas dificultades en todas las dreas estudiadas.

Para corregir. proceda de Ia siguiente manera:

Componente 1: Calidad subjetiva del sueio
Examine la pregunta n.° 6, y asigne la puntua-
¢ion correspondiente:

Respuesta P ion del componente |
«Muy buena» 0
«Bastante buena» 1
«Bastante malas 2
“Muy mala» 3

Puntuacion del componente 1:

Componente 2: Latencia de sueiio
1. Examine la pregunta n. 2, v asigne la pun-
tuacion correspondiente:

Respuesta Punivacion
<6=al¥ 0
16-30 minutos 1
31-60 minutos 2
= 60 minutos 3

Puntacion de la pregunta n.® 2:

2.Y Examine la pregunta n.° 5a, y asigne la pun-
tuacién correspondiente:

Respuesta Puntuacion
Ninguna vez en el @ltimo mes 0
Menos de una vez a la semana 1
Una o dos veees a la semana 2
Tres 0 mis veces a la semana 3

Puntuacion de la pregunta n.” Sa:

3.2 Sume las puntuaciones de las preguntas n.° 2
yn5a

Suma de las puntuaciones de las

preguntas n.” 2 v n.” Sa:

4° Asigne la puntuacion del componente 2
COmO sigue:

Suma den®2yn."Sa Puntuacion
0 0
1-2 1
34 2
56 3
P ion del ¢ i nie 2:

Componente 3: Duracion del sueiio
Examine la pregunta n.® 4, y asigne las puntua-
ciones correspondientes:

Respuesta Puniwacion del componente 3
> 7 horas 0
6-7 horas 1
5-6 horas 2
< 5 horas 3
P ion del comp e 3:

Componente 4 eficiencia de sueio habitual
1.” Escriba aqui la cantidad de horas dormidas:

2.2 Caleule el nimero de horas permanecidas
en la cama:

Hora de levantarse (pregunta n.®3) ———
Hora de acostarse (pregunta n.” 1) —
Numero de horas permanecidas en la
cama:
3.° Calcule la eficiencia habitual de sueiio como
sigue:

(Nimero de horas dormidas/niimero de horas per-

manecidas en la cama) x 100 = Eficiencia habitual

de sueno (%)
(———

) x 100 = ———%



4.7 Asigne la puntuacion del componente 4 como
sigue:

Eficiencia habitual de sueno% Puntuacion
> 85% 0
75-84% 1
65-74% 2
< 65% 3

Puntuacion del componente 4:

Componente 5: Perturbaciones del sueno
1.° Examine las preguntas del n.” 5b al 5j, y asigne
puntuaciones para cada pregunta segtin sigue:

Respuesta Puniuacion
Ninguna vez en el Gltimo mes 0
Menos de una vez a la semana 1
Una o dos veces a la semana 2
Tres o mis veces a la semana 3
P ién n.” 5b
n’5¢ ——
n°5d ——
n’ e
n.°5f ——
n'Sg——
n°Sh——
n'5:
n.” 5j

2.” Sume las puntuaciones de las preguntas Sb a 5j:
Suma de 5b a 5j:

3. Asigne la puntuacion del componente 5 como
sigue:

Suma de 5b a 5] Puntuacion del componente 5

0 0
1-9 1
10-18 2
19:27 3

Punacion del componente 5:

Puntuacion Global del PSQI
Sume las puntuaciones de los 7 componentes:

Componente 6: Uso se medicacion hipnotica
Examine la pregunta n® 7 y asigne la puntuacion
que corresponda:

Respuesta Puntuacion
Ninguna vez en el iltimo mes 0
Menos de una vez a la semana 1
Una o dos veces a la semana 2
Tres 0 mas veces a la semana 3

P ion del componenie 6:

Componente 7: Disfuncién diurna
1.° Examine la pregunta n.” 8, y asigne las puntua-
ciones como sigue:

Respuesta Puntuacion
Ninguna vez en el Glimo mes 0
Menos de una vez a la semana 1
Una o dos veces a la semana 2
Tres o mds veees a la seman 3

Puniuacion de la pregunta n.” 8:

2. Examine la pregunta n.® 9, y asigne las puntua-
ciones como sigue:

Respuesta Puntuacion
Ningiin problema 0
Sélo un leve problema 1
Un problema 2
Un grave problema 3

3.% Sume las puntuaciones de las preguntas n” 8 y
n" Y
Suma de n°8 y n* 9——

4° Asigne las puntuaciones del componente 7
como sigue:

Suma den*8yn°9 Puntuaciones
0 0
1-2 1
34 2
5-6 3

Puntuacion del componente 7:

Puntuacion total del PSQI:—



ANEXO VI. Escala ECOG

Tabla 1

Clasificacion E.C.O.C.

E.C.O.G.
0
1

Asintomatico. Totalmente activo.

Restriccion actividad intensa. Capaz de
trabajo ordinario

Ambulatorio y capaz de autocuidados. Incapaz
para trabajar. Levantado mas del 50% del
tiempo despierto.

Capaz de algiin autocuidado. Vida cama-sillon
mas del 50% del tiempo despierto.

Incapacidad total. Silla-cama el 100% del
tiempo despierto.

Muerto




ANEXO VII. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

item

Pregunta a realizar

Puntuacion

¢ Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?

¢ Siente que debido al tiempeo gue dedica a su familiar ya no dispone de tiempo
suficiente para usted?

¢ 5e siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas otras
responsabilidades?

¢5e siente avergonzado por la conducta de su familiar?

¢ 5e siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

¢ Cree gue la situacidn actual afecta de manera negativa a su relacidn con
amigos y otros miembros de su familia?

¢ Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

i Siente que su familiar depende de usted?

¢5e siente agobiado cuando tiens que estar junto a su familiar?

10

¢ Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

¢ Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

12

¢ Cree gue su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su familiar?

13

¢ Se siente incomodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?

14

¢ Cree gue su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Gnica persona
con la que pusde contar?

15

¢ Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas de
sus otros gastos?

16

¢ Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

17

¢ Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su
familiar se manifesté?

18

¢ Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?

19

¢ 5e siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?

20

¢ Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?

21

¢ Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

22

En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su familiar?

Puntuacién de cada item (sumar
tedos para el resultado):

Frecuencia Puntuacion
Nunca 0
Casi nunca 1
Aveces 2
Bastantes veces 3
Casi siampra 4

Puntuacién méaxima de 88 puntos. No existen normas ni puntos de corte estableci-
dos. Sin embargo, suele considerarse indicativa de «no sobrecarga» una puntuacion

inferior a 46, y de «sobrecarga intensa» una puntuacion superior a 56.




ANEXO VIII. Dossier de campo

DOSSIER TRABAJO FIN DE GRADO

Autocuidados guiados por Enfermeria sobre los sintomas SPPADE en los pacientes de

cuidados paliativos. Ensayo clinico cuasiexperimental

Investigador principal: Antonio Quiles Mateo

Teléfono de consulta: 722122504

Correo electrénico: antonio.quilesl@um.es

Cronograma de cumplimiento

LUNES

MARTES

MIERCOLES

JUEVES

VIERNES

SABADO

DOMINGO

Semana

Semana
2

Semana

Semana
4

Semana
5




¢Has leido alguna vez a
un famoso o famosa que

publicita su
autobibliografia?

iivamos a serlo!!

Relatar un momento de nuestra vida positivo, un
recuerdo, un momento presente, un hobbit... esta
asociado a un beneficio no solo como entrenamiento
de la memoria sino también para la autoestima.

En esta actividad, me gustaria recomendar la
elaboracion de esa autobibliografia. No es necesaria
una historia larga ni detallada, esto es personal y solo
se entregara a quién quieras y cuando quieras.

:COMO LO PODEMOS HACER?

Mi sugerencia es a modo de texto, video o de imagen,
tenemos un mes por delante para ello. Podemos
describir el evento de forma concreta, hacer episodios,
grabarlo en video... Pero también se pueden hacer
dibujos que identifiguen esa etapa o etapas que
queremos que queden reflejadas en esta actividad.




.

HIGIENE DEL SUENO

En este sentido, vamos a dar una serie de pautas para mejorar el suefio
basados en las recomendaciones mas importantes. Lo principal es saber
que tenemos que intentar dormir de noche y no por el dia para no
alterar el ritmo del cuerpo (ritmo circadiano).

RESTRICCION DEL SUENO

Consiste en evitar dormir durante el dia,
para ello se pueden aplicar en las horas
diurnas de menos estimulos el resto de
recomendaciones que hemos
enumerado (ejercicio, musicoterapia...)
pero  también podemos  hacer
actividades que nos gusten (juegos de
mesa, television, radio, manualidades...)
con el fin de dormir solo de noche

RESTRICCION DE ESTIMULOS

Evitar tener estimulos externos (mdvil,
television...) en la hora previa a
dormir, para conciliar mejor el suefo.
En este sentido, también podemos
recomendar el evitar comidas
copiosas en la hora de la cena asi
como de bebidas excitantes con
azucar, por ejemplo un vaso de leche
lleva triptéfano que ayudara a
conciliar el suefio.

En este caso, no anotaremos en el cronograma la aplicacion de los habitos sino las
horas de suefio (5h, 6h...) y la calidad del mismo (reparador o no).



EJERCICIO FISICO |

El ejercicio fisico debe ser ajustado a los gustos, necesidades y tolerancia que
necesitemos. Debemos hacer las actividades que nos gusten, no es solo
ejercicio fisico, es hacer actividades en el hogar, ocio... un estilo de vida activo

Paciente sentado o de pie, tratando de mantener la espalda recta,
intente tocar con su oreja el hombro, mantenga ese movimiento por

unos segundos y luego realicelo del lado contrario

Paciente sentado o de pie, trate de tocar el hombro con la barbilla;
mantenga esa posicién por unos segundos y luego realicelo del lado
contrario.

Paciente sentado o de pie, con buena alineacién corporal, eleve
los hombros por unos segundos y luego déjelos caer.

Paciente sentado o de pie, con las manos detras de la cabeza, intentar
pegar los codos y luego separarlos lo mas que pueda

Paciente sentado o de pie, balancee alternativamente los brazos, luego
cambie hacia el lado contrario.

Sentado o de pie, intente aplaudir por encima de la cabeza, repita este
movimiento cinco veces.

Intente colocar una polea en su casa y realice el movimiento
durante varios minutos, recuerde mantener la espalda recta.
Realice el ejercicio sentado en una silla.




Acostado boca arriba, estire alternativa mente los
pies, uno hacia arriba y el otro hacia abajo sin
levantar la pierna.

Acostado boca arriba, con ambos pies juntos, separelos y
luego vuélvalos a juntar sin levantar las piernas;
Unicamente se moveran los pies.

Acostado, junte los pies y intente hacer circulos en con
ambos pies al mismo tiempo.

Acostado boca arriba, intente llevar una rodilla hacia su
estébmago, mantenga esa posicién por 30 segundos y
luego realice el movimiento con la otra pierna.

Acostado boca arriba, intente llevar ambas piernas,
tratando de pegar las rodillas al abdomen.

Acostado boca arriba doble la pierna y girela al lado
contrario.



TECNICAS DE RELAJACION

Uno de los aspectos a trabajar es la relajacion. Para ello, vamos a usar una técnicas
llamada “Relajacién progresiva de Jacobson” en su version simplificada si lo hacemos
sin sonido o con el siguiente enlace a Youtube con una duracién de 12 minutos:
“RELAJACION PROGRESIVA de Jacobson | Relajacién muscular 10 minutos
@GabrielaLitschi” en el enlace:

S J@ame?

Esta técnica se basa en la unidn

e

mente-cuerpo y propone relajar la
parte mas susceptible de saber relajar
(el cuerpo) para relajar la mas
complicada (la mente) que es
responsable de las dificultades a la
hora dormir o relajarse, por ejemplo.

Para ello, nos basamos en la contracciéon y relajacién de los muasculos del cuerpo.
Para ello, nos pondremos acostados y empezaremos de lo mas lejano del cuerpo (pies
o0 manos) hasta lo mas cercano (cabeza). Para ello, vamos a diferenciar los miembros
superiores (brazos), los miembros inferiores (piernas), el tronco y la cabeza.

Se realizardn contracciones de 10 segundos con una relajacién posterior de otros 10
segundos. Esto se repetira 3 veces. En el cronograma, lo identificaremos como “R”
cuando sea realizado.

Se debe tener un ambiente agradable con
una luz no intensa, temperatura adecuada
(puede que nos baje la temperatura al bajar
la tensién) y sin ruidos.




NUTRICION

' La primnera norma es que no hay restricciones
@

No hay horarios y tenemos que fijarnos en cosas como
el sabor para estimular el gusto asi como la
presentacion o la cantidad

La segunda norma, comemos cuando y cuanto queramos, no esté
ni bien ni mal, es lo que queremos y lo que nos cause confort

Alimentacion de confort

Tomar suplementos no tiene un respaldo de la ciencia
evidente, no aseguran un beneficio real aunque si
PY queremos, los tomamos



MUSICOTERAPIA o
¢

Vamos a usar la musica como terapia,
para ello, simplemente usted va a
escuchar la musica que mas le guste (un
disco, un cantante, una banda sonora...).
Lo que se ha visto, es que escuchar 30
minutos al dia de aquello que mas nos
gusta, reduce los sintomas negativos de
la enfermedad.

Por tanto, en el cronograma
marcaremos con una “M” aquellos dias
gue escuchemos, al menos, 30
minutos. Como curiosidad, si no le
importa, me gustaria saber el género
(flamenco, pop, reggaetdén, pop-rock,
clasica, 6pera...).

Algunos de los momentos donde se ha
visto mas efectiva la musicoterapia es

durante la comida, durante el ejercicio

fisico, durante la administracién de

medicacion, como musica de fondo

durante las charlas diarias y durante la

higiene personal.

s\



ANEXO IX. Abreviaturas utilizadas

AP. Atencion Primaria.

CP. Cuidados Paliativos.

ESAD. Equipo de soporte de Atencion Domiciliaria.
ESAH. Equipo de soporte de Atencién Domiciliaria.
HGUSL. Hospital General Universitario Santa Lucia.
OMS. Organizacion Mundial de la Salud.

UCP. Unidad de hospitalizacién de Cuidados Paliativos.
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