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Introduccién

En la practica clinica diaria observamos con frecuencia que los enfermos
oncoldgicos, y sobre todo sus cuidadores principales, plantean en el
momento del alta hospitalaria, diversas dudas sobre su capacidad de
continuar con el tratamiento y con los cuidados en su domicilio™.
Tradicionalmente los cuidadores familiares suelen ser relegados a un rol
pasivo durante el ingreso hospitalario. Sin embargo, tendran que asumir
un papel activo en el manejo correcto del tratamiento en el domicilio,
debido a que la mayoria de los enfermos oncolégicos necesitan ser

asistidos durante el proceso de la enfermedad®.

En el ambito domiciliario se suelen agudizar los problemas que en
hospitalizacion se solucionan con facilidad, siendo ademas mas dificil
desarrollar los cuidados®, porque la mayoria de los hogares no estan
preparados para ello y es necesario introducir cambios en el mobiliario,

modificar los horarios de los cuidadores y adaptarse a la nueva situacién®.

Las personas con cancer tienen que afrontar el reto de aprender a vivir
con una enfermedad que requiere la movilizacion de recursos personales
y socio-familiares para adaptarse a los tratamientos y poder tener control

sobre su enfermedad’.

El cumplimiento de los regimenes terapéuticos es uno de los temas méas
relevantes dentro de los servicios sanitarios por su relaciéon con el éxito o
el fracaso en la consecucion de los objetivos previstos en el control de la
enfermedad o la sintomatologia®. Repercute en la eficacia de los

tratamientos, en la seguridad de los pacientes y en el coste sanitario®**.
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Introduccién

La baja adherencia a los tratamientos de las enfermedades es un
problema de gran magnitud. Por eso es necesaria la informacion y

educacién para que el individuo se involucre en su autocuidado™?.

El proceso de cualquier enfermedad es dindmico y va acompafado de
una serie de circunstancias que cambian en funcion de las necesidades
de los enfermos y su familia, en funcion de la enfermedad y del entorno
socio-familiar también en continuo cambio®®. Las necesidades cambiantes
de los enfermos y de los cuidadores conllevan sin duda la adaptacion de
nuevos roles y nuevas estrategias para fomentar la adherencia a los

tratamientos y favorecer asf la seguridad de los enfermos™.

La adherencia terapéutica es el grado en el que la conducta del paciente,
en lo que se refiere a la toma de medicacién, seguimiento de dietas,
cambios de estilo de vida, esta4 de acuerdo con la prescripcion médica®®.
Esto supone el entendimiento por parte del paciente de la necesidad del
tratamiento y de sus diferentes posibilidades, seguido de la accion

apropiada®®.

Es responsabilidad de los profesionales de la salud articular herramientas
de informacion y conexion para ofrecer cuidados continuados e integrales
que favorezcan la adhesién a los tratamientos®’*8. Partiendo de estas
premisas el esfuerzo no debe dirigirse exclusivamente a la disminucién o
abolicion de los sintomas mediante un tratamiento farmacolégico sino
gue debe buscar la capacitacion de los pacientes en la realizacién de los
cuidados que faciliten la adherencia terapéutica del enfermo y su familia

en su ambito natural*®%°.

13



Introduccién

1.1. ADHERENCIA AL TRATAMIENTO

1.1.1. Adherencia al tratamiento farmacoldgico y no farmacolégico

La Organizacion Mundial de la Salud define la adherencia a un
tratamiento como el cumplimiento del mismo; es decir, tomar la
medicacion de acuerdo con el programa prescrito y con persistencia, lo
que implica, tomar la medicacion a lo largo del tiempo de tratamiento

indicado®*?,

La definicion de adherencia y la de cumplimiento coinciden en que es la
concordancia entre el comportamiento del paciente y las
recomendaciones de los profesionales de salud , en lo que se refiere a la
toma de su medicacion, en el seguimiento de una alimentacién adecuada

o0 en los cambios en su estilo de vida'®!.

Segln Ortego®’en la bibliografia anglosajona algunos autores suelen
emplear dos términos indistintamente para hacer referencia a la puesta en
practica de las recomendaciones de salud o terapéuticas: compliance
(cumplimiento) y adherence (adhesion o adherencia) mientras otros

consideran que el cumplimiento es una parte de la adherencia.

Hay numerosos estudios®*?°

gue confirman que la mitad de los pacientes
no siguen adecuadamente el tratamiento farmacoldgico que se les ha
indicado: El cumplimiento es uno de los eslabones imprescindibles para la
eficacia de un medicamento de manera que no es posible conseguir una
adecuada respuesta terapéutica si los pacientes no toman la medicacién

de forma correcta®®3%%°,

Existe también una tendencia a creer que son los farmacos los que
conforman el tratamiento, sin embargo aunque todos sabemos que en
algunos casos los medicamentos pueden ser uno de los principales

recursos terapéuticos para cuidar la salud, no se debe menospreciar el
14



Introduccién

resto de pautas no farmacoldgicas que forman parte del tratamiento y que
en algunos casos pueden tener tanto peso especifico como el
cumplimiento farmacolégico propiciando el fracaso del mismo si no se

realizan de la manera correcta®313232-34,

31 porque

El término cumplimiento es rechazado por algunos autores
adjudica al paciente en papel pasivo respecto a las prescripciones
sanitarias y prefieren los términos adherencia y adhesion en los que se
encuentra un matiz positivo implicado a la prescripcion voluntaria del
paciente ya que este responde a las indicaciones facultativas, las asume y

las “hace suyas™.

La adhesion al tratamiento no se refiere solo a la medicacion, también
incluye las medidas no farmacoldgicas, higiénicas, dietéticas, controles,
que forman parte del tratamiento global del que se espera la curacion,
mejoria o desaparicion de los sintomas™. La principal diferencia entre
cumplimiento y adherencia se encuentra en que ésta implica al paciente
en su propio cuidado y requiere su conformidad con el tratamiento. Por
este motivo tiene especial importancia que el paciente conozca
adecuadamente lo referente a su tratamiento farmacolégico para que

pueda asumir ese compromiso con su plan terapéutico>®

Aqui entra en juego el papel del profesional de la salud en su labor de
asesor del paciente, proporcionando consejos y apoyo sobre cémo

llevarlo a cabo y siguiendo la evolucion de los pacientes en cada contacto.

La estimacion del porcentaje medio de los pacientes que no cumplen
adecuadamente los tratamientos oscila entre un 30% y un 40%°".Esta
estimacion supone 2 de cada 5 pacientes, aunque la mayoria de los
autores aceptan que existen diferencias entre las tasas de incumplimiento
de los pacientes con enfermedades agudas y los que presentan
enfermedades cronicas. En los primeros el porcentaje de pacientes que
no cumplen correctamente el régimen terapéutico es aproximadamente
del 20% mientras que en los enfermos cronicos la tasa de incumplimiento

es casi el doble, entre el 30 y el 40%. La cronicidad no es la Unica variable

15



Introduccién

a tener en cuenta ya que factores como la complejidad de la medicacién
en cuanto a dosis o el manejo de diversos farmacos pueden ser
determinantes en el cumplimiento errébneo. Es muy importante también
entender que la tasa de incumplimiento es todavia mas alta en el caso de
regimenes terapéuticos que impliquen cambios de habitos y estilo de

vida®’ .

La falta de adherencia tiene consecuencias importantes, tanto para el

paciente como para el sistema sanitario:

¢ No se consigue la eficacia del tratamiento

e Empeora la calidad de vida del enfermo

e Impide el control de la enfermedad

e Genera una mayor probabilidad de recaidas y empeoramiento
e Puede inducir a la aparicion de efectos secundarios

e Supone un incremento de los recursos socio-sanitarios

La adherencia al tratamiento se ha intentado explicar en funcién de las
caracteristicas de personalidad y variables socio demogréficas, de los
modelos operantes y de modelos socio cognitivos como:

. Modelo Cognitivo social de Bandura Da importancia a los
efectos del ambiente social y cogniciones sobre la conducta y la
influencia reciproca entre ellos. Este modelo hace hincapié
especialmente en los conceptos de "expectativa de autoeficacia" y
“expectativa de resultado”, que hacen referencia a la creencia en
la habilidad que uno tiene para ejecutar una conducta determinada
"y la creencia en que esta conducta puede producir los cambios

deseados™®.

e Modelo de Creencias sobre la Salud (MCS) Su origen se
remonta a la década de los cincuenta, fue uno de los marcos
tedricos mas usados en Psicologia de la Salud para explicar los

comportamientos de salud y los preventivos de la enfermedad. Se

16



Introduccién

trata de un modelo de inspiracion cognitiva que considera dichos
comportamientos como resultado del conjunto de creencias y
valoraciones*El modelo se basa en la nocién de que el cambio
hacia conductas saludables esta guiado por las creencias del
individuo, por lo que se denomina especificamente la "expectativa
de valor", esto es, las personas van a cambiar su conducta si la
nueva tiene valor para ellas y si tienen la expectativa de que
puedan alcanzar ese resultado. Estd basado en cuatro categorias
de creencias (seriedad percibida, susceptibilidad percibida,
beneficios percibidos y barreras percibidas) que seran el eje en la
prevencion y promocion de los comportamientos de salud, de esta
manera el individuo puede valorar la posibilidad de enfermar vy
hacer la estimacion de que el comportamiento preventivo puede
ser mas beneficioso que el coste que le suponga la adopcién de
esa conducta. Aunque el numero de investigaciones que este

4041 humerosos

modelo genera aun hoy dia es considerable
resultados contradictorios cuestionan su validez explicativa,
resaltando la falta de correspondencia encontrada entre las
creencias de un sujeto y su comportamiento relacionado con la

salud*

Teoria de la Accion Razonada (TAR). Asociada a los
planteamientos de los psicélogos Ajzen y Fishbein, nos ayuda a
entender como se llega a tomar una decision para realizar cierta
accion®® Segln su teoria, la conducta de las personas esta
condicionada por su intencion.La intenciéon de conducta de una

persona esta determinado por:

o0 Las consecuencias que se pueden derivar se su conducta,
asi como la probabilidad de las mismas.
o La importancia que esas consecuencias tengan para la

persona.

17
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o El comportamiento que esperan de é€l las personas
significativas de su entorno (segun su percepcion).

o La importancia que la persona da a la opinién que tienen las
otras personas.

o Evaluacion de las oportunidades, facilidades, etc. externas
para la ejecucion de la conducta.

En sintesis, la Teoria de Accion Razonada establece que la
intencién de realizar o no realizar una conducta es una especie de
balance entre lo que uno cree que debe hacer y la percepcién que

tiene de lo que los otros creen que uno debe hacer*

‘Modelo de Reduccién de Riesgo. Las intervenciones conocidas
como de reduccion de factores de riesgo conductual, intentan
lograr un cambio de actitudes y motivar a la persona a desarrollar
habilidades conductuales que reduzcan Ilos riesgos. Esto
retroalimenta al individuo que hace una percepcion de autoeficacia
gue influird en el mantenimiento de la conducta deseada, en este
modelo sera importante la existencia de una red de apoyo social
que refuerce las conductas saludables, preventivas o de bajo

riesgo *°

Modelo Transtedrico del Cambio Conductual. Se centra en las
condiciones que hacen posible el cambio. La observacion de
individuos que estan tratando de cambiar por si solos, sin ayuda
profesional, demuestra que se puede cambiar de manera gradual y
anima a disefar estrategias de cambio segun las caracteristicas de
los sujetos a los que va dirigida. En ese cambio se debe evaluar la
habilidad del individuo para modificar la conducta que le lleve a
mantener un cambio duradero. Formaria parte del mantenimiento,

la prevencion de la recaida del sujeto*

10



Introduccién

¢ EI Modelo Integrativo. Estad basado en el modelo cognitivo social
de Bandura y el conductismo de Skinner, integra la psicologia de
la salud con la salud publica.*” Es un modelo que pretende dirigirse
hacia la comunidad y no hacia problemas individuales. El enfoque
a los problemas es multidisciplinario. Es muy importante segun este
modelo comprobar el medio natural y el estilo de vida del sujeto.
Ademas de las variables personales que afectan al individuo es
muy importante el medio social en que se desenvuelve sin olvidar
los factores sociales, culturales, econdémicos y por supuesto

institucionales.

Los estudios con estos modelos aportan resultados contradictorios*>#+4°

posiblemente porque la salud, por su naturaleza, es un constructo

multidimensional*®

El Modelo de Creencias para la Salud aunque surgid para explicar y
predecir el comportamiento preventivo en salud, considerado éste como
el resultado de una funcidn interactiva de ciertas creencias que las
personas tienen, se empled posteriormente para entender las respuestas
de las personas a los sintomas y a su comportamiento ante el diagnostico

de enfermedad, con énfasis en la adhesién a tratamientos médicos*

En la actualidad la tendencia es explicar la adherencia a través de la

multiples variables implicadas®

1.1.2. Factores que determinan el cumplimiento terapéutico

En el problema de la adherencia estan presentes de alguna manera
todos los agentes del sistema sanitario:

19
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1.1.2.1. La falta de adherencia del paciente que puede ser debida a :

e Desconocimiento de su enfermedad o de las consecuencias que el
incumplimiento representa para su salud

e Problemas de comprensién

¢ Miedo a los posibles efectos adversos

e Falta de confianza en el tratamiento

e [Escasa organizacion que favorece olvidos, ingesta repetida, error

en la dosificacion.

1.1.2.2. El profesional sanitario puede ser responsable de la escasa
adhesion por:

¢ No haber sido capaz de adaptar el tratamiento a la realidad y a las
necesidades del paciente
¢ No haber sabido dirigir su informacion hacia el cumplimiento de los

objetivos educativos.

1.1.2.3. Interaccion médico-paciente Segun recoge la World Health
Assembly Resolution*® la comunicacién y relacién con el paciente, es el
factor que mas influye en el cumplimiento, en base a que lo que lleva a los
pacientes a comenzar y mantener un tratamiento, es la confianza en la
obtencion de un beneficio, parece de esta manera imprescindible la
informacion y la motivacion para adquirir o reforzar esa confianza. La
informacion detallada y cuidadosa, con un lenguaje sencillo y asequible,

es el primer peldafio para el cumplimiento y la adherencia®.

Comprender es el primer paso para recordar la informacién y adherirse a
los tratamientos. De hecho, se ha observado que proporcionar
informacion de modo que favorezca y garantice unos niveles minimos de
comprension y recuerdo contribuye a mejorar las tasas de adherencia®®°.

Ademas, es posiblemente la mejor estrategia que utlizan los
20
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profesionales de la salud para conseguir la adherencia a los

tratamientos®’.

Para que la informacién sea util se necesita que el enfermo pueda
entender lo que se le trasmite. Segun recogen varios estudios es
frecuente que el paciente opine que la informacibn ha sido
insuficiente?®°?. Esto puede deberse a que el médico de por realizada la
informacién sin comprobar lo que el paciente ha procesado®quizas
conforme con el silencio del paciente y su falta de preguntas®®.Es
posible también que la percepcion que tiene el enfermo de haber
recibido poca informacion sea debida a una pérdida de la misma por

olvido®*3%>*,

Si no funciona la reciprocidad en la comunicacién, el médico no detectara
los problemas en la comprension, no siendo consciente de la mala

adhesion del enfermo al plan terapéutico®” .

La relacién médico-paciente determina la satisfaccion del paciente, y ésta
sera una de las variables determinantes de la conducta de adhesion. Hay
una fuerte correlacion entre la satisfaccion del paciente y la interaccion

con el médico y su cumplimiento®.

1.1.2.4. El sistema sanitario debe superar las barreras que dificultan la
informacion y capacitacion del cuidador, ya sea el familiar o el propio
enfermo®®. Existen en la practica pocas medidas de intervencién efectivas
para mejorar la adherencia, sin embargo su deficiencia compromete
gravemente la efectividad del tratamiento, de manera que es un tema
fundamental para la salud de la poblacion desde la perspectiva de la
calidad de vida y de la economia de la salud. Las intervenciones
encaminadas a mejorar la adherencia terapéutica proporcionarian un
considerable rendimiento de la inversion mediante la prevencion primaria
(de factores de riesgo) y la prevencion secundaria de los resultados de
salud adversos®’.
21
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1.1.2.5. La enfermedad. El tipo de enfermedad y sus caracteristicas
puede ser determinante en la conducta de adhesion. Ya se ha dicho
anteriormente que las enfermedades agudas, que cursan con sintomas de
dolor o incomodidad, generan tasas mayores de cumplimiento, mientras
qgue en las enfermedades cronicas se registran menores tasas de
cumplimiento. Hay que tener en cuenta ademas, los sintomas de la

enfermedad, la gravedad (sobre todo la «percibida») y su duracién.

La falta de adhesion a un tratamiento parece ser mayor cuando los
problemas de salud son “asintomaticos” (por ejemplo, hipertension
esencial o arteriosclerosis)®®, mientras que las enfermedades que cursan
con sintomas dolorosos 0 seriamente incOmodos se asocian con mayores
tasas de cumplimiento. Los sintomas asociados a un padecimiento
pueden servir como claves para la accion y como reforzadores de la
adherencia al sentir un alivio inmediato de estos sintomas al adherirse a

las pautas de tratamiento®.

Por el contrario cuando no hay sintomas no existen estan claves internas
para la acciébn que le sirvan al paciente como motivacion o como
indicadores de que ha hecho lo correcto, al no recibir refuerzo su
conducta se extingue. Seria necesario un reforzador externo, su médico o
su enfermera quienes le animaran a adherirse al tratamiento

convenciéndole de que es este el que evita la aparicién de sintomas®*°.

Los niveles mas bajos de adhesiébn aparecen en enfermos con
enfermedades crénicas en las que no hay un malestar o riesgo evidente,
en aquellas que requieren cambios en el estilo de vida y cuando en lugar
de curar o aliviar los sintomas se pretende instaurar un habito de vida

para prevenir problemas potenciales®.

1.1.2.6. EI tratamiento. El propio tratamiento puede dificultar el

cumplimiento. Los factores que pueden influir son:
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La prescripcion del tratamiento, que no tiene en cuenta las

posibilidades del enfermo de llevarlo a cabo.

La complejidad de los mismos dificulta su comprension y su
realizacion. La complejidad del régimen terapéutico esta
intimamente relacionada con el grado de cambio comportamental
que requiere®®. Los regimenes terapéuticos que implican cambios
importantes en el estilo de vida del paciente (comenzar a hacer
regularmente ejercicio, reducir la ingesta de calorias, dejar de
fumar, reducir el consumo de alcohol, etc.) exigen la incorporacién
de pautas de comportamiento nuevas o de cambios importantes
respecto a las antiguas y en consecuencia generan un grado bajo

de cumplimiento®*>*.

Las terapias prolongadas tienden a abandonarse. En los
tratamientos a corto plazo, son eficaces las explicaciones sencillas,
en los tratamientos a largo plazo, simplificar el régimen de dosis
muestra evidencias de efectividad, es decir la reduccion del
namero de dosis diaria, parece ser eficaz para aumentar el
cumplimiento terapéutico™. Los esfuerzos que se hagan para
mantener el cumplimiento terapéutico deben de seguirse mientras

dure el tratamiento.

Los cambios en la terapia prescrita promueven el error.

La eficacia del tratamiento percibida por el paciente. Aqui funciona
el principio de la extincion. Cuando el enfermo percibe que el
tratamiento es eficaz porgque resuelve su problema, su adhesion se
mantiene, mientras que si el enfermo considera que no es eficaz
aunque pueda serlo objetivamente, la adhesién no se produce o se

extingue™.
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Las caracteristicas del tratamiento farmacoldgico que parecen modular la
adherencia son: la dosificacion, la via de administracion, la duracién, los

efectos secundarios y la complejidad®’.

La dosificacion. El numero de dosis ha sido relacionado con el nivel de

adherencia. Se ha comprobado que los regimenes de medicacion
monodosis dan lugar a mejores tasas de adherencia que los regimenes

multidosis.

La via de administracion. Los niveles mas altos de adhesion se dan en los

tratamientos que requieren medicacién directa (inyecciones), niveles
elevados de supervisién y registro e inicio agudo. En este sentido Arias®
encontré una tasa de adhesion, en pacientes con cancer del 92% al
tratamiento quimioterapico endovenoso. Por el contrario, Garcia-Jiménez
®registré una tasa de adherencia a las gotas oculares recetadas para el
tratamiento del glaucoma del 42%, incluso cuando el paciente se
encontraba cerca de ser considerado legalmente ciego de un ojo la

adherencia solo se incremento en un 16%, pasando del 42% al 58%.

La duracién. Un resultado que se mantiene constante a lo largo de los
diferentes estudios es que las tasas de adhesién se deterioran con el
tiempo. Los efectos secundarios de los tratamientos crénicos favorecen el

incumplimiento.

La complejidad. Como afirmaban Gillum y Brasky ya en el afio 1974,

"cualquier paciente sometido a un régimen complejo o que requiera un
cambio importante en su habitos o estilos de vida, tiene muchas
posibilidades de no adherirse al régimen terapéutico"®. Por lo tanto, es
importante que los profesionales de la salud simplifiquen el tratamiento lo

maximo posible.

1.1.2.7. ElI apoyo familiar y social: Por dltimo, en el grupo de
determinantes que favorezcan o dificulten la adhesion debemos

considerar el contexto socio-familiar del enfermo?’. Su conducta de
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cumplimiento depende en gran parte del contexto social tanto para su

instauracién como para su mantenimiento.

Un concepto clave en este caso es el del «apoyo social». Es mas
probable que los pacientes que cuentan con apoyo por parte de su
familia, de otras personas o0 de grupos cumplan mejor las
prescripciones®. En la medida en que se trata no ya de apoyo social
objetivo sino de apoyo social percibido, este factor se puede considerar
también como una de las determinantes psicosociales de la conducta de

cumplimiento.

El contexto sociofamiliar no es ajeno al individuo sino que es el ambito
donde se realiza el cuidado, donde recibe los refuerzos que necesita para
llevar a cabo la conducta necesaria para conseguir los beneficios
esperados. Asi, si su familia no confia 0 no considera necesaria
determinada conducta, por ejemplo seguir una pauta de alimentacion
concreta, no favorecera que el enfermo la siga, incluso puede obstaculizar
de manera posiblemente involuntaria el que siga ese régimen

alimenticio®’.

Podemos analizar las necesidades del individuo, algunos de las cuales
como se vera mas adelante pueden estar disminuidas por problemas de
salud y entender que sin el apoyo de los familiares mas cercanos, el
paciente no podra satisfacer esas necesidades. En el caso de la
movilidad, es muy dificil que un paciente con alguna dificultad para
moverse 0 con la necesidad de realizar algunos ejercicios en ese sentido
pueda hacerlos si un familiar no le acompafia o le facilita la resolucion de

los obstaculos que pueda encontrar®.

Para mejorar la adherencia de los pacientes a los tratamientos, es
obligatorio resolver los problemas relacionados con cada uno de los

factores anteriores®,

Las estrategias de intervencion se pueden resumir en tres tipos: El

primero implica la aceptacion, por parte del profesional de la salud, de la
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existencia e importancia del cumplimiento terapéutico. El segundo tipo de
estrategias debe ir dirigido al paciente y se centra en la comunicacion vy el
apoyo psicosocial. El tercero se centra en la educacion y motivacion del

propio equipo de salud®’.

El objetivo de los profesionales de la salud y del mismo sistema sanitario
sera aumentar la efectividad de las intervenciones de la adherencia
mediante estrategias tanto institucionales como individuales de los

profesionales®.

Los factores a nivel profesional que pueden mejorar la adherencia al

tratamiento de los pacientes, son los siguientes:

e Valorar las necesidades del paciente, adaptando el tratamiento a
sus posibilidades de cumplirlo en su d&mbito familiar

¢ Informar al paciente correctamente, simplificando las instrucciones

e Comprobar que el tratamiento se sigue adecuadamente

e Utilizar materiales didacticos

o Establecer estrategias que eviten los errores como calendario con
horarios, etc., ordenar los medicamentos segun el horario®.

¢ Identificar las metas y compartirlas con el paciente para conseguir
su motivacion que propiciara los cambios de conducta necesarios.

e Facilitar que el enfermo o su cuidador principal expresen sus

dudas.

Todas estas medidas anteriores deben surgir del establecimiento de un
modelo de atencion centrado en el paciente para lograr la participacion

activa de los mismos’°.

Los factores a nivel institucional que pueden mejorar la adherencia al

tratamiento de los pacientes, son los siguientes:

e Crear las herramientas para la formacion tanto de los
profesionales de la salud como de los pacientes.

e Buscar las herramientas que detecten la magnitud del problema.
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Buscar y comprobar la eficacia de las herramientas que generen
cambios en los profesionales sanitarios y en los usuarios del
sistema, enfermos y familiares. Una de estas intervenciones se da
a modo de contrato entre profesionales de la salud y los pacientes,
por medio del cual una o ambas partes se comprometen a cumplir
con un conjunto de conductas relacionadas con la atencion del
paciente. Aunque no hay pruebas suficientes para recomendar el
uso rutinario de los contratos en los servicios sanitarios?>.

El uso de estrategias complejas a largo plazo no parece mejorar la
adherencia al tratamiento®

Poner en marcha programas de ayuda y asesoramiento telefonico:
Segun la mayoria de los autores, una buena comunicacion
profesional-paciente es el factor que mas influye en el

cumplimiento terapéutico.

Segun el modelo actual de cuidado integral y participacién activa del

enfermo y su familia, no podemos olvidar el entorno familiar, laboral y

social del enfermo. Para conseguir la efectividad de las intervenciones de

la adherencia es necesario también incluir estrategias adoptadas por el

paciente’® y su cuidador principal:

El enfermo debe involucrar a su familia y esta debe participar y
sentirse responsable del cumplimiento terapéutico

La familia y el paciente deben participar en la toma de decisiones
Las asociaciones de pacientes deben promover un mayor
conocimiento de la enfermedad y habitos de vida saludable que
repercutira en el cumplimiento del tratamiento. Las asociaciones de
pacientes facilitan al compartir los conocimientos y las experiencias
gue los pacientes con enfermedades crénicas entiendan que es un
proceso continuado y que su esfuerzo es importante y necesario

para mejorar la calidad de vida.
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1.1.3. Consecuencias de la falta de adhesién

La mayoria de los autores opinan que los pacientes que participan
activamente en el cuidado de su salud experimentan mejoras
significativas en su calidad de vida, presentan una mayor confianza en su
capacidad de controlar su enfermedad y se sienten mas

satisfechos!%2%71:72,

No es facil asegurar si un paciente presenta adherencia o no al
tratamiento ya que en la mayoria de los casos lo que existe es un

cumplimiento parcial®®*

, Sobre todo si tenemos en cuenta que puede
estar tomando la medicacion y sin embargo no haber realizado las

modificaciones necesarias en cuanto a habitos y estilo de vida®°.

La identificacion temprana de una mala adherencia terapéutica ayudara a

374 por otro lado, la

prevenir cambios innecesarios de tratamiento
utilizacion de los medicamentos de forma diferente a la recomendada
aumenta claramente las posibilidades de errores asociados a la
medicacién’, lo que puede llegar a tener importantes consecuencias en

la seguridad del paciente®®>®7".

Si pensamos en los cuidados que debe realizar cualquier enfermo para
controlar su enfermedad o para aumentar la eficacia de los tratamientos’®,
no dudariamos que légicamente es una tarea implicita que
necesariamente tiene que acompafar a cualquier tratamiento y que
incluso puede ayudar al logro del mismo o por el contrario su ausencia o
un cumplimiento erréneo o deficitario pueden causar un perjuicio mas o
menos importante que conlleve al fracaso terapéutico’®.Sin embargo en
las publicaciones sobre cumplimiento lo mas frecuentemente evaluado es

la medicacion®®®?

, considerandose paciente cumplidor al que toma el
100% de la dosis prescrita pero se aceptan los intervalos entre el 80% y

110% de las dosis prescritas®.
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La informacién puede ser la causa principal que conduzca al paciente a
cometer errores en el cumplimiento del tratamiento tanto por factores que
afecten al informador como variables cuantitativas (por exceso o por
defecto), incluso ausencia de la misma® como por variables cualitativas

24,30

(falta de precision, falta de claridad) como por factores que afecten al

paciente (dificultad en la comprensién, ansiedad)””.

Cuando se dispone de informacion fidedigna, objetiva y estructurada, el
paciente participa mas y mejor en su propio proceso?’, adquiriendo mas
protagonismo y favoreciendo una percepcion de la enfermedad distinta,

mejorando asi su calidad de vida y la adherencia al tratamiento>".

En un estudio realizado en Castilla y Ledn’ en pacientes ancianos, solo
un 25% de los pacientes conocia las caracteristicas de los medicamentos
gque tomaba en el momento del ingreso hospitalario, y apenas un 1,6% de
los pacientes poseia un documento escrito con las caracteristicas de su
medicacion. Estos datos revelaban que la educacion de los pacientes
sobre los medicamentos es muy escasa y esto puede favorecer los

errores de medicacion.

1.1.3.1 Error de medicacién

Se puede definir como cualquier accidente prevenible que puede causar
dafio al paciente o dar lugar a una utilizacion inapropiada de los
medicamentos, cuando estos estan bajo el control de los profesionales

sanitarios o del paciente o consumidor®*.

Estos incidentes pueden estar relacionados con las practicas
profesionales, con los productos, con los procedimientos o con los
sistemas, e incluyen los fallos en la prescripcion, comunicacion,

etiquetado, envasado, denominacion preparacion, dispensacion,
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distribucion, administracion, educacion, seguimiento y utilizacién de los
medicamentos®®.

Dado el elevado consumo de medicamentos de la poblacién, los dafios
motivados por errores de la medicacion son bastantes frecuentes, aunque
s6lo de un 1 a un 5% de los errores de medicacion que se producen

causan acontecimientos adversos a los pacientes®.

Consecuencias del error:

Segun su categoria de gravedad, pueden ser:

e Potencial (categoria A) son aquellos incidentes o circuntancias con

capacidad de causar error.
e Error sin dafio

o Categoria B: Cuando el error se produjo pero no alcanzé al

paciente

o Categoria C: Cuando el error alcanzé al paciente pero no le

produjo dafio

o Categoria D: Cuando el error alcanzé al paciente y no le
caus0 dafio pero precisd monitorizacion para comprobar que
no ha sufrido dafio

e FError con dafno

o Categoria E: El error contribuyé o causé dafio temporal al

paciente y preciso intervencion.

o Categoria F: El error contribuyé o causé dafio temporal al

paciente y precisé o prolongod la hospitalizacion.

o Categoria G: El error causo dafio permanente al paciente
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o Categoria H: El error comprometio la vida del paciente y se

preciso intervencion para mantener su vida
Error mortal, el error contribuyé o causo la muerte del paciente.

Error desconocido

Caracteristicas del error

1.1.4.

Medicamento erroneo

Omision de dosis o de medicamento (incluye aquellos casos en
que el paciente rehdsa voluntariamente tomar la medicacién)

Dosis incorrecta: mayor, menor, extra

Frecuencia de administracion erronea

Técnica de administracion incorrecta (incluye fraccionar o triturar
inapropiadamente formas solidas orales)

Hora de administracion incorrecta

Duracién del tratamiento incorrecta. Incluye duracibn mayor y
duraciéon menor o retirada precoz del farmaco

Monitorizacion insuficiente del tratamiento (incluye interaccion
medicamento-medicamento y también interaccion medicamento-
alimento)

Falta de cumplimiento por el paciente®”

Medidas de la adherencia

Los métodos actuales para mejorar y valorar la adherencia son complejos

y requieren una importante inversién de tiempo.

Los estudios realizados hasta ahora varian en calidad y metodologia

empleada, lo que limita en parte sus conclusiones®. Aunque no han
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demostrado que puedan esperarse grandes mejorias en la adherencia, ni
esta definida qué estrategia es la mas adecuada, esto no significa que no
puedan obtenerse buenos resultados en muchos pacientes. Debe
interpretarse  como una necesidad clara de realizar estudios bien

disefiados sobre el problema de la adherencia®.

1.1.4.1 Tipos de estudios sobre la adherencia:

e Directos:

Consisten en determinar niveles de farmacos, metabdlicos o

marcadores asociados en plasma, orina o aire espirado.

e |ndirectos:

La impresién clinica . Su fiabilidad es dudosa debido a su

subjetividad. En estos estudios estd demostrado que el terapeuta

tiende a ser benevolente y sobrestimar las tasas de cumplimiento.

Evolucién clinica No siempre es fiable porque aunque parece la

expresion real del cumplimiento terapéutico, no podemos olvidar que
la mayoria de los tratamientos son solo parcialmente eficaces y los
rangos terapéuticos a veces son amplios 0 no estan cientificamente
bien definidos. El no conseguir los objetivos terapéuticos previstos no
es una indicacion segura del incumplimiento de la medicaciéon. Es
crucial poder distinguir entre el mal cumplimiento o la falta de

respuesta intrinseca a los medicamentos®.
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Por el contrario a veces las remisiones del proceso coinciden con la
toma de medicacidbn pero son independientes de ellas o estan

condicionadas por otras acciones independientes de la medicacion.

Entrevista clinica EI paciente es quien comunica al médico o a la

enfermera su propia adherencia al tratamiento. Es un método con
cierta subjetividad en el que influyen las habilidades comunicativas del
entrevistador, la memoria del enfermo, incluso el miedo del enfermo
acerca de las repercusiones de sus respuestas. Se han utilizado en

estudios para valorar adherencia en HTA, SIDA y osteoporosis®.

Es un método poco costoso y aunque parece identificar solo al 20-50%
de los no cumplidores, parece fiable si el enfermo afirma no cumplir y
en ese caso puede favorecer la comunicacién terapeuta-enfermo,
averiguando las dificultades reales que tiene el enfermo para no
cumplir el tratamiento y buscar soluciones de manera conjunta o
buscando la ayuda de un familiar®™®. La entrevista debe favorecer la
comunicacién, ser estructurada y motivadora. Varios autores

recomiendan utilizar el cuestionario de Morisky-Green®>,

Escalas de valoracion Las escalas que utilizan la medicacion del

propio paciente realizan la valoracion de una situacion real. Y la
identificacion de problemas y aplicacion de soluciones son simultaneas
al instrumento de medida. Estas escalas pueden integrarse en el
sistema de entrevista individual con el paciente. Como inconveniente
importante se puede destacar que pueden resultar laboriosas v,
dependiendo del nimero de medicamentos del paciente, un poco

largas®®.

96,97

Algunos autores recomiendan utilizar la escala de la siguiente

manera:

Se valora cada farmaco con 1 o con O puntos atendiendo a la

informacion que facilita el enfermo.
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Si identifica correctamente los medicamentos 1 punto

Si conoce la indicacion para el problema de salud | 1 punto

Si conoce la posologia de ese farmaco 1 punto

Si conoce el modo de administracion 1 punto

La maxima puntuacion que puede obtenerse es 4 x n° de

medicamentos.

La valoracion de la adherencia global se hace con la suma de la
puntuacion obtenida para cada farmaco dividido entre la maxima

puntuacion (4 x n°® de medicamentos)

Recuento de comprimidos algunos profesionales dicen utilizar “el

recuento estimado” del consumo de medicamentos, segun la demanda
de prescripcion que realiza el paciente, de esta manera valora si el
paciente dispone de la medicacion necesaria para cumplir la posologia
recomendada®™. Aunque parece un método sencillo ya que si el
paciente no dispone de la medicacion necesaria no puede cumplir el
tratamiento y por lo tanto no presenta la adhesion suficiente al
planteamiento terapéutico®, debemos decir que este método no es
valido en la préactica clinica. Las recetas prescritas al paciente no
pueden ser la fuente de datos para el calculo de la adherencia porque
retirar la medicacion con la cadencia adecuada no garantiza que el

medicamento se tome bien ni siquiera que se tome.

Asistencia a consultas concertadas el no acudir a una consulta puede

ser una alarma que nos indique el grado de incumplimiento pero la
asistencia solo indica que el paciente acude, no es la sefal del

cumplimiento terapéutico.
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1.1.5. Intervenciones para mejorar la adherencia

Intervencidon mediante educacién

Las intervenciones tienen como objetivo mejorar la adherencia
adaptandose a la situacion real de cada paciente, su enfermedad, sus
propias demandas y experiencias, su entorno y su apoyo socio-familiar'®.
Se aprovechara la entrevista para resolver las dudas comunicadas por el
paciente, corrigiendo los errores detectados o incluso llevando a cabo
acciones de mejora que faciliten el cumplimiento correcto del régimen
terapéutico®. En este tipo de intervencion se debe proporcionar al
enfermo informacion escrita y repaso oral comprobando si el paciente lo
ha entendido, programando luego una fecha para la préxima revision. Los
esfuerzos que se hagan para mantener el cumplimiento terapéutico deben

de seguirse mientras dure el tratamiento.

Para los tratamientos farmacolégicos a corto plazo la orientacion,
informacion escrita y las llamadas telefénicas personales pueden ser de

gran ayuda®®.

Johnson®* concluyé en base a dos ensayos realizados con pacientes que
fueron atendidos en el servicio de urgencias, que los enfermos que
recibieron informacion oral y escrita presentaron en su domicilio mayores
conocimientos de su tratamiento y cuidados que los del grupo que solo
recibieron informacion verbal, de igual forma su satisfaccion ante la

informacion fue mayor que en este segundo grupo.

Algunos autores han sefalado que la mitad de los errores de la
medicacion se producen en procesos relacionados con cambios en el
nivel asistencial'®'%. Esto indica que los puntos criticos del sistema, en
los que deberia realizarse la conciliacion de la medicacién, son el
momento del ingreso y el momento del alta hospitalaria. Se entiende por

conciliacion el proceso formal que consiste en comparar la medicacion
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habitual del paciente con la medicacion prescrita después de una
transicion asistencial o de un traslado dentro del propio nivel.

Hemos visto que los tratamientos que plantean mayores dificultades de
adherencia son los planteamientos terapéuticos a largo plazo. En una
revision realizada por Clarke en 2003, se comprob6 que cuatro de cada
diez intervenciones mostraron su adherencia. Sin embargo las
intervenciones a largo plazo fueron complejas e incluyeron combinacién
de atencion mas informacion, recordatorios, automonitorizacion, refuerzo,
asesoramiento, terapia familiar, incluyo terapia psicolégica de crisis,

seguimiento telefénico®.

1.2. INFORMACION Y EDUCACION AL PACIENTE ONCOLOGICO Y
SU FAMILIA

La informacién es atil cuando busca la participacién del paciente’®. A
veces hay discordancia entre la cantidad de informacion ofrecida y la
cantidad procesada, aunque es posible que ahi influya la calidad de la

informacion y la forma de ofrecerla.

La informacidn necesita un tiempo para darla y un tiempo para recibirla.
Es un proceso dinamico y reciproco gue solo tiene sentido si la persona a
la que va dirigida la puede asimilar y utilizarla posteriormente'®. Cuando
el paciente participa en el proceso de informacion obtiene una serie de
beneficios como son una mayor colaboraciéon, mayor adaptacion al
tratamiento y mas satisfaccion, todas ellas pueden ayudar a disminuir

los riesgos de los efectos colaterales®®®.

Todo enfermo debe recibir informacion clara y objetiva de su enfermedad,
tratamiento y prondstico. Segun la ley de la Sanidad Espafiola (BOE 102,
29 de abril de 1986) “todo enfermo tiene derecho a que se le de, en

términos comprensibles, a él y a sus familiares o allegados, informacion
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completa y continuada, verbal o escrita, sobre su proceso, incluyendo

diagndstico, pronéstico y alternativas de tratamiento™®.

La informacion es una herramienta terapéutica de alta eficacia, porque
reduce el miedo y la incertidumbre, permite al paciente tomar decisiones y

ademas fortalece la relacién paciente-terapeuta®”’.

La funcién especifica de la enfermeria es el cuidado, que es en definitiva
la accion encaminada a hacer por alguien lo que el haria si tuviera la
fuerza, los conocimientos o la voluntad necesaria para hacerlo y abarca
todas las necesidades béasicas del individuo'®®. La educacién da un paso
mas en la informacion y pretende conseguir un cambio en su
comportamiento gracias a la informacion que ha procesado que le

capacita para tener un mayor conocimiento.®’

Involucrados en la informacién y educacion estan el enfermo y su familia 'y
el equipo cuidador’®. La enfermera puede desempefiar un papel
fundamental en el proceso de informacion y educacion porque puede
tener un contacto mas continuado y porque educar forma sin duda parte

esencial de las competencias enfermeras.**°

El funcionamiento familiar quiz4 no esté en condiciones de integrar
correctamente los cambios que la enfermedad de su familiar implican,
debido en parte a la gran complejidad que suponen la pérdida de
autonomia y de situacion social'*****. La familia y la persona enferma
deberian disponer de: informacién que favorezca la comunicacion con el

equipo, el control de la enfermedad y la toma de decisiones*®***.

La informacion que debe ofrecer el equipo ha de ser acorde con las

capacidades y posibilidades que la familia tenga para asimilarla.'*

Cuando el enfermo y su cuidador comentan sus dificultades para
continuar el tratamiento y los cuidados en su domicilio, dar la informacion
muy precisa de las actividades que tendran que realizar, podra hacer

creer de una manera ficticia que se ha ofrecido toda la informacion
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necesaria sin embargo esta no sera (til ya que se estara estableciendo

una comunicacion en dos niveles diferenciados no coincidentes*.

A veces los profesionales, por supuesto con la intencion de ayudar, no
respetan los tiempos de adaptacion y precipitan procesos que aun no

estan en disposicion de ser llevados a cabo™’.

Este error puede generar frustracion y bloquear tanto al enfermo como a
su cuidador*®, esto explicaria que el momento considerado por los
profesionales idéneo para dar la informacion se ajusta mas a la
conveniencia del informador o a la necesidad de informar ya que el alta
es inminente que a la idoneidad para hacerlo .segun las necesidades o

ante la presencia o ausencia del cuidador principal®.

En la educacion, los profesionales de la salud deben mantener cierta
dosis de tolerancia que les permitira adoptar una actitud de apertura e
interés ante cualquier nueva circunstancia que se presente™® como un

aspecto mas de la formacion continuada.

Una de las aportaciones que los profesionales han ido ofreciendo a la
familia es el de hacer explicitos algunos aspectos practicos; la informacion
sobre recursos, prestaciones, servicios publicos y privados, realizacion de
gestiones, adaptaciones en el domicilio pueden ser de gran utilidad para
orientar a la familia en momentos en que la capacidad para pensar puede

haber quedado disminuida®*?**%*,

El objetivo de la educacion es también crear un vinculo de comunicacion

entre los cuidadores formales y los informales'?.

En el proceso de informacion y educacion hace falta, ademas de emisor y
receptor, un contexto y lenguaje comunes y conocidos por todos los
actuantes. Los profesionales deben fomentar la comunicacién en varios
sentidos: equipo-familia, familia-persona enferma®®, y, en otro nivel,
aunqgue no por ello menos importante, deberia existir comunicacion entre
d5'123.

equipo-comunidad y familia-comunida
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Las intervenciones de caracter educativo y preventivo pueden no tener un

resultado inmediato, pero no por ello el equipo debe omitirlas™®*.

La informacion en el autocuidado al paciente y a la familia debe comenzar

antes del alta pero debe continuar durante todo el proceso*?°.

El individuo es el primer cuidador de si mismo y/o de su familia. Favorecer
la autonomia y el autocuidado mediante la transmision de conocimientos y
la educacion es importante, da confianza al cuidador favorece la
distension ante la responsabilidad adquirida y puede ser para el enfermo
y su familia una forma de adquirir poder y control sobre la

enfermedad®*8126:127

1.3. LOS CUIDADORES FAMILIARES

La enfermedad crénica produce un impacto sobre la familia y el cuidador,
cuya magnitud y consecuencias dependen de: El tipo de enfermedad, el

128

estado de la misma™ (inicial o terminal); la estructura familiar, el rol de la

persona enferma crénica, el rol del cuidador, su compromiso vital

individual y familiar (con hijos pequefios, situacion laboral activa)'*.

La enfermedad crdénica se caracteriza porque requiere intervenciones

permanentes*?®.

La experiencia de cuidar implica hacer cambios en el estilo de vida y
reorganizar la vida laboral y social, lo que se traduce a veces en una

tendencia al aislamiento*

, Ya que se dedica principal o exclusivamente
a cuidar al familiar enfermo; ademas, el cuidador debe distribuir los
recursos personales y los econdmicos y afrontar las sobrecargas que se
producen®®; Finalmente, estd expuesto a fuertes emociones vy
sentimientos encontrados, especialmente cuando se contraponen el

deseo de cuidar a su familiar y el cansancio®*.
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La familia es una unidad de cooperacion basada en la convivencia que
sirve para garantizar a sus miembros el desarrollo y la supervivencia fisica
y socioeconOmica, la estabilidad emocional y la proteccion en los

momentos dificiles como es la enfermedad*®?.

El cuidado informal, definido como la asistencia prestada por familiares,
amigos u otras personas que no reciben remuneracién econémica por la
ayuda ofrecida, posee algunas caracteristicas que explican su escaso
reconocimiento a pesar de ser el predominante en el sistema de

|lll

proteccion socia Su caracter no remunerado parece actuar en

detrimento de su valor. Su ejecucion se realiza en el ambito familiar y

privado haciéndolo invisible*.

El rol de cuidador asumido hasta ahora mayoritariamente por mujeres ha
sido aceptado como algo inherente al género femenino y como una de las

obligaciones mas de la mujer dentro del seno familiar'*?.

Generalmente, el cuidador informal no se siente preparado y no tiene
conocimiento suficiente para desempenfar esa funcion, lo que incrementa
su agotamiento y lo lleva a dejar de lado sus propias necesidades de

salud®®.

Las principales necesidades de los cuidadores suelen referirse a
conseguir el maximo bienestar del paciente, poseer la informacion
adecuada, recibir asesoramiento practico para el cuidado y apoyo
emocional. De ellas, la informacion y el apoyo emocional son
prioritarios'®*2,

Los cuidadores que tienen mas riesgo son los de los enfermos con

mayores niveles de dependencia’*® que pueden sentirse sobrecargados®.

La definicion de sobrecarga incluye dos aspectos fundamentales: el
objetivo y el subjetivo. La sobrecarga objetiva corresponde a los

resultados negativos concretos y visibles del papel del cuidador y la
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subjetiva se refiere a las sensaciones que el cuidar desencadena, a la

evaluacion personal de los familiares sobre su actividad cuidadora®®*.

El esfuerzo continuado requerido en el proceso de cuidar, aunado a las
caracteristicas demograficas y a las responsabilidades sociales y
familiares, son factores que conducen al deterioro fisico del

cuidadort3>13,

A medida que el paciente se vuelve dependiente por el progreso de la
enfermedad y debilidad fisica, el cuidador pasa a asumir actividades
relacionadas a la atencién de sus necesidades fisiol6gicas como nutricion,
higiene y comodidad. Al principio, esas actividades son razonablemente
toleradas, pero luego de un periodo de tiempo ellas sobrecargan los

quehaceres diarios del cuidador y provocan el desgaste fisico™®’.

Segun la dependencia del paciente, el cuidador tendra que supervisar o
realizar maltiples tareas para satisfacer sus necesidades basicas'**"%. En
la practica profesional se observa un elevado nimero de cuidadores de
edad avanzada que pueden presentar problemas para cuidar a un familiar
con altos niveles de dependencia sin embargo es posible que estén desde
el punto de vista emocional, mas preparados que las personas mas

jovenes™®®.

El adulto mayor es muchas veces quien puede dedicarse al cuidado por
estar fuera del mercado laboral, pese a que su condicién fisica o

econdmica no sea la mas adecuada para hacerlo**?.

1.3.1. Valoracién de los cuidadores

Los familiares cuidadores son también susceptibles de cuidados®**3139,

En general la atencién a la familia ha ido mejorando**°. En hospitalizacién

se han introducido cambios a favor de la incorporacion del familiar
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durante todo el proceso asistencial, con una participaciéon cada vez mas

activa.

Las enfermeras en el ambito hospitalario, ofrecen informacion a los
familiares sobre los cuidados del enfermo y llevan a cabo una labor
educativa con el cuidador principal, pero todavia se promueve poco la
movilizacion y organizacion de la red de apoyo social para ayudar al
cuidador*®’. La atencién a la familia no queda practicamente reflejada en
los sistemas de registro utilizados por las enfermeras, ya que
basicamente aparecen registrados aquellos datos que hacen referencia al

enfermo™®.

En el ambito de la Atencion Primaria es mas facil ser conscientes de la
realidad del cuidador familiar pero en la practica no suelen pensar en el

como un paciente oculto o como un enfermo potencial'*.

Los profesionales de la salud, siguen en general considerando al cuidador
basicamente como un recurso muy importante para el cuidado del
enfermo, es decir, parten de la premisa de que el cuidador debe estar
formado para que pueda prestar cuidados de calidad a la persona
dependiente, ya que el profesional no puede estar las 24 horas del dia al
lado del enfermo y por lo tanto "miran” al cuidador como un recurso

esencial para garantizar los cuidados™?.

Por otra parte, los profesionales consideran que ellos mismos adolecen

de formacién para realizar labores de apoyo al cuidador™?.

Afortunadamente la actitud de los profesionales con respecto a los
cuidadores estd cambiando y cada vez hay mas estudios que reflejan la

necesidad de cuidar a los cuidadores informales#®41:143

El apoyo a los pacientes se considera informal cuando procede de los
familiares y amigos y formal cuando esta proporcionado por las

instituciones®**.
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En Espafia disponemos de Programas de Atencién Domiciliaria
procedentes de los servicios de Atencion Primaria y hospitalaria, los
Servicios de Atencion Domiciliaria, procedentes de los servicios sociales
de los ayuntamientos, los Centros de Dia que proporcionan asistencia
social y sanitaria durante el dia y los centros residenciales, donde los
pacientes permanecen ingresados de forma temporal o de larga estancia

para proporcionar un respiro al cuidador**

Ademas de la ayuda formal, colaboran con los cuidadores las

asociaciones formadas por voluntarios, familiares o afectados.

Segin Mason**® los cuidadores informales suelen sentirse muy
satisfechos ante los programas de cuidados llamados de “respiro” y
manifiestan una disminucién del sentimiento de carga que produce su

actividad cuidadora.

A iniciativa de distintos grupos profesionales se han realizado
intervenciones educativas, modificaciones y adaptaciones en el hogar,
consultas telefonicas Algunos estudios demuestran la eficacia de estas
intervenciones en forma de disminucién de la prevalencia de la ansiedad
y/o depresion del cuidador, en la reduccién de la sobrecarga del mismo, y

en el retraso de la institucionalizacion del enfermo?3°:136:144.147-149

Otros sin embargo no encuentran que se reduzca la sobrecarga a pesar
de la realizacién de programas de apoyo™°. Los mismos resultados se

obtuvieron en un estudio de Alonso vy colaboradores en 2004

, pero
estos, si pudieron constatar que la valoracién de los cuidadores ante el

programa fue muy positiva.

Aunque los resultados parecen contradictorios o al menos no
determinantes debido quizas al poco rigor metodolégico si parece
necesario continuar desarrollando nuevos programas e investigaciones

sobre el cuidado informal, y el apoyo a los cuidadores™*’ 1012,
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1.3.2. Valoracién de la sobrecarga de los cuidadores

El intento de crear instrumentos de medicion mas directos ha llevado a
introducir el término «carga». La carga del cuidador depende de las
repercusiones del hecho de cuidar y de las estrategias de afrontamiento y
apoyo con que se cuenta. Se han desarrollado una serie de escalas para

medir objetivamente esa carga.

La mas conocida es la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit**°.

Sirve para identificar a las personas con mayor riesgo de sobrecarga o
con mayores necesidades sin cubrir. Cuantifica el grado de sobrecarga
que padecen los cuidadores de las personas dependientes. La escala
original desarrollada por Zarit, Reever y Bach-Peterson en 1980

154

adaptada al castellano en 1996 por Martin™" consta de un listado de 22

afirmaciones.

El cuidador debe sefialar en cada item la frecuencia con la que se siente
asi y para ello refleja su opinién en una escala tipo Likert de de O(nunca) a
4(casi siempre). Las puntuaciones obtenidas en cada afirmacion se
suman y la puntuacion final representara el grado de sobrecarga del
cuidador. El punto de corte esté establecido en 17 puntos por encima del

cual indicaria la existencia de claudicacién familiar.

La escala ha demostrado ser valida para identificar la sobrecarga de los

cuidadores familiares en el &mbito de los cuidados paliativos'*®.

Ultimamente se esta utilizando una version reducida de la escala, de tan
s6lo 7 items, que muestra especificidad y sensibilidad comparables a las
de la escala convencional de 22 items. Los 7 items se corresponden con
los items 3,6, 9,19,17 y 22 de la original y que describen como se sienten
los cuidadores; los campos explorados con esta escala son: sobrecarga
(3, 9 y 22), autocuidado (2-10) y pérdida de rol social o familiar (6-17).
Estos campos son precisamente los que parecen tener mas relevancia

en cuidados paliativos.
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El uso de este tipo de escalas en la practica diaria puede servir para
reconocer a los cuidadores con mas riesgo y poner en marcha medidas

especificas de apoyo.

1.3.2.1. Escala de sobrecarga de Zarit

Instrucciones: A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en
las cuales se refleja como se sienten, a veces, las personas que cuidan a
otra persona. Después de leer cada afirmacion, debe indicar con qué
frecuencia se siente usted asi, nunca, raramente, algunas veces, bastante

a menudo y casi siempre.

A la hora de responder piense gue no existen respuestas acertadas o

equivocadas, sino tan solo su experiencia.

0 = Nunca 1 = Rara vez 2 = Algunas veces 3 = Bastantes veces 4 = Casi

siempre

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)

{tem | Pregunta a realizar Puntuacién

1 ¢ Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?

¢ Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de tiempo

2 suficiente para usted?
¢ Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas otras
3 responsabilidades?
4 ¢, Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?
5 ¢, Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

45




Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)

Introduccién

ftem | Pregunta a realizar Puntuacién
¢Cree que la situacién actual afecta de manera negativa a su relacién con
6 amigos y otros miembros de su familia?
7 ¢ Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?
8 ¢ Siente que su familiar depende de usted?
9 ¢ Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?
10 ¢ Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?
11 ¢ Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?
12 ¢,Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su familiar?
13 ¢ Se siente incémodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?
¢,Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Unica persona
14 con la que puede contar?
¢,Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas de
15 Sus otros gastos?
16 ¢ Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?
¢ Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su
v familiar se manifest6?
18 ¢ Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?
19 ¢ Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?
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ftem | Pregunta a realizar Puntuacién
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?

Cada item se valora asi:

Puntuacion de cada item (sumar todos para el resultado):

Frecuencia Puntuacién
Nunca 0
Casi nunca 1
A veces 2
Bastantes veces 3
Casi siempre 4

Puntuacion méaxima de 88 puntos. No existen normas ni puntos de

corte establecidos. Sin embargo, suele considerarse indicativa de "no

sobrecarga" una puntuacion inferior a 46, y de "sobrecarga intensa

una puntuacion superior a 56.
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CUESTIONARIO —ZARIT reducido

Poblacién cuidadora de personas dependientes. Es un cuestionario

autoadministrado

Instrucciones para la persona cuidadora: A

continuacion se presenta una lista de frases que reflejan

cémo se sienten algunas personas cuando cuidan a otra
persona. Después de leer cada frase, indique con que
frecuencia se siente usted de esa manera, escogiendo
entre nunca, casi nunca, a veces, frecuentemente y casi

siempre. No existen respuestas correctas o incorrectas.

Nunca

Casi nhunca

A veces
Frecuentemente
Casi siempre

1. ¢Siente usted que a causa del tiempo que gasta con
su familiar/paciente, ya no tiene tiempo suficiente para

usted mismo?

2. ¢Se siente estresada(o) al tener que cuidar a su
familiar 'y tener ademas que atender otras
responsabilidades? ( por ejemplo, con su familia o con el

trabajo)

3. ¢Cree que la situacién actual afecta a su relacion con
amigos u otros miembros de su familia de una forma

negativa?

4. ¢ Se siente agotada(o) cuando tiene que estar junto a

su familiar/paciente?

5. ¢Siente usted que su salud se ha visto afectada por

tener que cuidar a su familiar/paciente?

6. ¢ Siente que ha perdido el control sobre su vida desde

gue la enfermedad de su familiar se manifest6?

7. ¢En general, ¢se siente muy sobrecargado al tener

que cuidar de su familia/paciente?
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1.3.3. Comunicacién entre los profesionales sanitarios y la familia

Conocer el estilo de comunicacion permite a los profesionales enfatizar
aguellos aspectos que puedan resultar mas adecuados para llegar a
conseguir un buen entendimiento entre ellos y el personal sanitario*®°.
La comunicacion inter-familiar es muy importante como medio de apoyo

y de entendimiento y de reconocimiento del otro™®.

Hay situaciones en que la comunicacion familiar disminuye o se hace mas

dificultosa, algunas de las razones son:

e Temor a transmitir dudas o sentimientos.

e Sentirse culpables ante las dudas, los miedos.

e Miedo a no sentirse escuchado y/o entendido.

e Sensacion de que ni las palabras ni los hechos reflejan con
fiabilidad lo que se pretende comunicar.

e Sentimientos de impotencia. A menudo sienten que no tienen la
capacidad de que disponen los distintos miembros del equipo para
comunicarse.

e Considerarse dominados por la ansiedad y la preocupacion.

e Para favorecer y recuperar la comunicaciéon familiar algunos

6,16,157

autores proponen:

e Reconocer con ellos aquellas formas de comunicacion ya
establecidas en el &mbito familiar y simpatizar con las mismas
determinando su beneficio.

e Empatizar, identificando los temores que condicionan la
comunicacion.

e No forzar cambios sin haber antes reflexionado al respecto. Un
cambio de estilo en la comunicacion requiere una reflexion previa y
a su vez una prevision de sus consecuencias.

e Animarles a compartir y expresar sus dificultades.

49



Introduccién

Las demandas de informacion de la familia al alta no hacen referencia,
aunque no sepan manifestarlo de manera explicita solo a los tratamientos,
sino también los cuidados que seran necesarios para poder planificar y

para poder aprender y adquirir los conocimientos necesarios™*®.

Todos los autores estdn de acuerdo en que en el trabajo con los
cuidadores es muy importante la anticipacion. Informar de los cuidados

d®11%8 refuerza la creencia en

necesarios disminuye el miedo y la ansieda
las propias capacidades de los cuidadores con la intencion de disminuir el
impacto derivado del cuidado en el familiar y aprovechar asi su potencial

cuidador*®°,

La familia es con frecuencia el interlocutor del enfermo y se convierte en
el representante de sus sintomas*®’. En nuestra cultura tener sintomas es
un indicador de debilidad. En general, a todo ser humano le es mas
agradable expresar, comunicar, etc. sucesos positivos que hechos con
connotaciones de descontento. Tener que manifestar la aparicion de
nuevos sintomas o la persistencia de estos y el malestar que producen no

siempre es facil para la persona enferma*®

Detras de esto puede existir el
temor a una respuesta desagradable por parte del especialista 0 un

reproche hacia la persona enferma®“..

A veces a la persona enferma le cuesta expresarse, siendo mas facil que
un familiar manifieste sus preocupaciones y pueda transmitirlo al personal
sanitario sin temor a una “respuesta reproche™®.

La mayoria de las personas que trabajan en el ambito de la sanidad
pueden conocer situaciones donde el enfermo timidamente confiesa
sentirse mejor y la familia, entonces, se sorprende, ya que momentos
antes el enfermo podia estar quejandose y lamentandose’®®. El enfermo
consciente de que su salud estd en manos del equipo médico, prefiere

asumir lo que podriamos llamar el “rol de paciente bueno” y “no molestar”.
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Algunos autores®*1%4

recomiendan hacer referencia explicita en la
historia del enfermo de las necesidades de los cuidadores. Aunque no
suele figurar en la historia médica, ya es una realidad en el trabajo de
enfermeria la valoracion sistematica del riesgo social mediante escalas
validadas v el registro de la misma en la historia de enfermeria®®>®®. En
algunas Unidades de hospitalizacion, sobre todo en Oncologia, se
realizan sesiones multidisciplinares clinico-sociales con la intencion de
valorar aquellas situaciones de riesgo que pueden comprometer el

cuidado del enfermo en domicilio®.

La opinion de los familiares es necesaria para conocer sus necesidades y
su opinibn ante nuestra atencion. La utilizacion sistematica de
cuestionarios de satisfaccion en los hospitales muestra esta linea de

trabajo®®"*7°.

1.3.4. Los Cuidados en el domicilio.

Enfermo y familia constituyen un todo a tratar. En el domicilio quizas se

haga mas evidente la insuficiencia del modelo biomédico'**"*,

La dificultad para el cuidado en el domicilio podria atribuirse a factores
como la complejidad del propio cuidado, la ausencia de un equipo de
apoyo para la atencién en el domicilio, la preparacién y conocimientos del
cuidador sobre el tratamiento, tanto farmacologico como la actividad

cuidadora, el nivel cultural, y la edad del cuidador'’.

El cuidado especializado necesita ser aprendido, pero esta habilidad no
se adquiere en el ambiente familiar. La literatura muestra que la falta de
conocimiento por parte del cuidador aumenta la sobrecarga, ya que el
saber hacer, exige preparacion tedrica y practica’?.
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En el domicilio se hace patente un desplazamiento del poder hacia el
enfermo y la familia. En la realidad diaria se pueden observar cuidadores
(casi siempre mujeres) que asumen exigencias casi imposibles .Su falta
de preparacion, junto a una alta vulnerabilidad, los hacen presa facil del

sentimiento de culpa.’”

El género mas habitual del cuidador es el femenino****"*. La mujer juega
un papel importante en el cuidado muchas veces voluntariamente, pero
incluso en estas ocasiones puedes sentirse presionada a asumir el papel
de cuidadora, y puede ser vista como responsable de esos cuidados,

debido a las construcciones sociales de género'*?,

La literatura también refiere que algunas mujeres adoptan para si la

actividad de cuidadora por considerar que es una tarea femenina***.

Socialmente, sigue siendo la mujer soltera la que asume los cuidados de
los familiares en casos de enfermedad, por entenderse que tiene mayor
disponibilidad'”. Este rol est4d cambiando ya que las mujeres en la
actualidad tienen una vida laboral activa, en la mayoria de los casos igual
que la de los varones'’®. En los Ultimos 25 afios el nimero de mujeres
cuya actividad principal eran las labores del hogar se ha reducido en mas
de un 40%, mientras que ha aumentado en un 70% las que indican el
trabajo remunerado como su actividad principal. Las tasas de empleo
femenino, aunque inferiores a otros paises europeos, aumentaron un 17%
en el periodo 1994-2002, alcanzando al final de dicho periodo una tasa de

49,3% en mujeres de edad activa®*’’.

A pesar de todo esto se sigue ejerciendo una presion social aceptada por
todos que ante la igualdad de condiciones de dos hijos con similares
responsabilidades laborales y con las mismas cargas familiares sera la
mujer la que sentird la presion de asumir la mayor parte de la
responsabilidad en el cuidado®”’. Estableciéndose a veces un conflicto
interno entre la necesidad de cuidar por razones en gran parte sociales y

las posibilidades reales de hacerlo*’®.
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El impacto de la enfermedad y de los cuidados puede tomar distintos
aspectos segun los factores predominantes,*?® que pueden estar tanto en
relacion con la enfermedad misma (control de sintomas, informacion, no

1% como en relacion con el

adecuacion de objetivos enfermo-familia)
entorno social y circunstancias de vida del enfermo: Caracteristicas y
situaciones personales del enfermo, naturaleza y calidad de las relaciones
familiares, reacciones y estilos de convivencia del enfermo y familia en
situaciones similares anteriores, estructura de la familia, nivel de soporte
de la comunidad y problemas concretos en el ambito familiar, como
calidad de la vivienda, barreras arquitecténicas o accesibilidad al centro

sanitario mas préximo %,

La experiencia de ser cuidador acarrea sensaciones positivas, como la
satisfaccion por el cuidado del ser querido y la busqueda de su bienestar,
pero en el dia a dia suelen ser mas intensos los sentimientos negativos
de sobrecarga, depresién, impotencia, tristeza y también de culpabilidad,
sobre todo cuando se requiere una toma de decisiones™. A esto se
agrega la censura y de otros familiares, que muchas veces critican el

manejo del cuidador.

Los cuidadores, por lo tanto, tienen una serie de necesidades que no se
pueden olvidar en la atencion integral al enfermo y la familia como son:
Soporte social, conocimientos y preparaciéon para el cuidado, apoyo
informal y apoyo formal y sin duda reconocimiento de su labor

cuidadora®®?.

Debemos tener en cuenta que, para la familia, el poder tener una tarea
concreta en relacion con el cuidado directo del enfermo puede suponer
una carga mas si la tarea presenta grandes dificultades para llevarla a

cabo y el cuidador no se siente preparado para ello*®®

, pero si ha recibido
la preparacion adecuada y ademas se siente apoyado es muy posible que
la realizacion de los cuidados y la retroalimentacion positiva que se
consigue, al ver los logros obtenidos, repercuta en la disminucién de la

carga que el cuidado pudiera producir'®*%.
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El equipo sanitario debe valorar en hospitalizacion si la familia puede,
emocional y practicamente, atender de forma adecuada al enfermo. Sera
muy importante identificar a la persona que llevara el peso de la atencion
para intensificar el soporte sobre ella y revisar con ella sus necesidades

de preparacion y de apoyo™®.

Este trabajo de valoracion de la situacion familiar debe ir haciéndose
periodicamente ya que puede modificarse a lo largo del tiempo y con la

evolucion de la enfermedad*®’.

Todo ello implica que el cuidado del cuidador familiar es imprescindible,
tanto a nivel microgrupal como a nivel macrogrupal, social. La familia tiene
unos mecanismos de funcionamiento propios a los que conviene prestar
atencion como paso previo a la formulacion de la evaluacién y la
posterior intervencién con ellos'®®. Desde la perspectiva de las
profesiones asistenciales como desde una perspectiva humana solidaria,
cuidar al que cuida, y mas en situaciones tan prolongadas y dificiles, es

una obligacién profesional*®.

Entre los cuidadores a domicilio los problemas de salud son frecuentes.
Los sintomas de alarma mas frecuentes son la tristeza, pérdida de interés
por las actividades habituales, un deseo casi persistente de aislarse,
irritabilidad, falta de interés sexual, insomnio, uso excesivo de farmacos,
sentimientos de culpa, pérdida de apetito, ansiedad excesiva, problemas

1189 | os sintomas de la

de memoria y dificultad para concentrarse
enfermedad, la intensidad y calidad de las relaciones previas con el
enfermo, la informacion y formacion que posea el cuidador, el apoyo
informal y profesional que el cuidador reciba en su medio son los factores
principales que determinan el impacto de la actividad cuidadora sobre

los cuidadores familiares®®.
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1.4. LA DEPENDENCIA

Segun la definicién del consejo de Europa™®* “Es el estado en el que se
encuentran las personas que, por razones ligadas a la falta o pérdida de
autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia
y/o ayuda importantes para realizar las actividades de la vida cotidiana y

de modo particular los referentes a su cuidado personal”.

En consecuencia, el grado de autonomia es determinante para la
consideracion de dependencia. Su imparable progresion es una vision
compartida por la clase politica, profesional o cientifica y esta realidad
conlleva a otra que ni los profesionales de esos ambitos ni la sociedad
pueden ignorar y es la necesidad de cuidados o asistencia por parte de
una persona, profesional o no, que esté presente en el entorno el

cuidador'®?,

La necesidad de ayuda es lo que convierte a una persona en dependiente

de otras!®.

Segun la nueva clasificacion de discapacidades de la Organizacion
Mundial de la Salud en 2011'%*, el término déficit en el funcionamiento,
sustituye al tradicional de deficiencia, haciendo referencia a la pérdida de

una parte del cuerpo o de una funcién fisiolégica o mental.

El término discapacidad es sustituido por el de limitacién en la actividad,
refiriéndose a las dificultades que una persona puede presentar para

realizar determinadas actividades?®.

Ambos términos, déficit y limitacion de la actividad, forma parte intrinseca
del concepto de dependencia ya que esta se va a iniciar con un déficit
por enfermedad, accidente o vejez y va a tener como consecuencia una

limitacion en la actividad*®®.

Actividades basicas de la vida diaria (ABVD): Son las actividades

imprescindibles para poder subsistir de forma independiente. Entre ellas
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se incluyen las actividades de autocuidado (asearse, vestirse vy
desnudarse, poder

Ir solo al servicio, poder quedarse solo durante la noche, comer...) y de
funcionamiento basico fisico (desplazarse dentro del hogar) y mental
(reconocer personas Yy objetos, orientarse, entender y ejecutar

instrucciones y/o tareas sencillas).*®

Actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD): Son actividades mas
complejas que las ABVD y su realizacién requiere de un mayor nivel de
autonomia personal. Se asocian a tareas que implican la capacidad de
tomar decisiones e implican interacciones mas dificiles con el medio. En
esta categoria se incluyen tareas domeésticas, de movilidad, de
administracion del hogar y de la propiedad, como poder utilizar el teléfono,
acordarse de tomar la medicacion, cortarse las ufias de los pies, subir una
serie de escalones, coger un autobus, un metro o un taxi, preparar la

propia comida'®.

Los enfermos cronicos necesitan una atencion de intensidad progresiva,
debido a que la cantidad y frecuencia de los cuidados aumenta conforme
se incrementa el grado de dependencia de la persona receptora de

cuidados?®.
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1.4.1. Instrumentos de medida de la capacidad funcional

La valoracion funcional debe ir paralela a la valoracion sintomatica,
porque la actitud terapéutica se ve modificada segun el estado funcional
del paciente.

A finales de los afios 1940 se introdujo en oncologia la utilizacion de las
medidas de capacidad funcional para evaluar tanto la posibilidad de
tratamiento quimioterapico, como las consecuencias de éste en los
pacientes. La ayuda en la toma de decisiones sobre tratamiento y la
prediccidbn de la supervivencia siguen siendo hoy dia las principales
utilidades de las medidas de capacidad funcional'®. Las mas utilizadas en

los pacientes oncolégicos son las siguientes:

ESCALA FUNCIONAL DE KARNOSFSKY Fue desarrollada por
|197

Karnosfsky y Burchena para evaluar los agentes quimioterapicos
utilizados en el tratamiento del cancer, fue descrita por primera vez en

1948.

OBJETIVOS DE LA ESCALA

e Permite conocer la capacidad del paciente para poder realizar
actividades cotidianas.

e Es un elemento predictor independiente de mortalidad, tanto
en patologias oncolégicas y no oncoldgicas.

e Sirve para la toma de decisiones clinicas y valorar el impacto
de un tratamiento y la progresion de la enfermedad del
paciente.

e Un indice de Karnofsky de 50 o inferior indica elevado riesgo

de muerte durante los 6 meses siguientes.
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100 Normal, sin quejas, sin indicios de enfermedad.

90 Actividades normales, pero con signos y sintomas leves
de enfermedad.

80 Actividad normal con esfuerzo, con algunos signos y
sintomas de enfermedad.

70 Capaz de cuidarse, pero incapaz de llevar a término
actividades normales o trabajo activo.

60 Requiere atencion ocasional, pero puede cuidarse a si
mismo.

50 Requiere gran atencién, incluso de tipo médico.
Encamado menos del 50% del dia.

40 Invélido, incapacitado, necesita cuidados y atenciones
especiales. Encamado mas del 50% del dia.

30 Invélido grave, severamente incapacitado, tratamiento de
soporte activo.

20 Encamado por completo, paciente muy grave, necesita
hospitalizacion y tratamiento activo.

10 Moribundo.

0 Fallecido.

Esta escala permite estratificar a los pacientes en 3 niveles:

A. Vida normal, no necesita cuidados especiales (80-100).
B. Incapacidad laboral pero capacidad de autocuidado (50-70).

C. Incapacidad para el autocuidado, precisa intitucionalizacion (0-40).
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La validez y fiabilidad de la escala fue estudiada por primera vez por
Yates en 1980'®. La validez se evalu6 mediante la correlacién de la
escala con un gran numero de variables clinica. El indice de Karnofsky
presentd una correlacion importante con las variables ligadas a la
funcionabilidad. La fiabilidad inter-observador obtenida fue aceptable
(coeficiente de correlacion de Pearson de 0,69 con 0<0,001).

199

Posteriormente el Nacional Hoscipe Study confirmo6 los datos

obtenidos sobre la escala.

Sin embargo otros estudios critican la fiabilidad de la escala poniendo
de manifiesto que la categoria de la escala no tienen las mismas
diferencias respecto a la capacidad funcional, dificultando la
categorizacion y la fiabilidad inter-observador. La aplicacion de la escala
parece depender bastante del tipo de profesional que haga de

observador y del lugar en que se realice la apreciacion.

En este sentido también parece que existe diferente percepcion entre
meédicos y pacientes a la hora de valorar su capacidad funcional.
Siendo los primeros los que tienden a considerar a los enfermos en

mejor situacion que se consideran ellos.

En la actualidad es posiblemente la medida de capacidad funcional méas
utilizada en oncologia y cuidados paliativos, para la prediccion de la

supervivencia.

ESCALA FUNCIONAL ECOG Desarrollada por el Eastern Cooperative
200

Oncology Group”™ (ECOG) con el objetivo de dotar a los oncologos de un
instrumento sencillo para diferenciar a los pacientes susceptibles o, no de
recibir quimioterapia. Consta de 5 categorias que van desde 0, actividad
normal sin limitaciones, a 5, fallecimiento. La categorizacion de los
pacientes se realiza de acuerdo a la limitacion en la movilidad y
actividades del paciente y la sintomatologia del cancer. Tiene las ventajas

de ser una escala muy sencilla de utilizar.
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El punto de corte més importante, entre las categorias 2 y 3 de la escala,
se establece en funcion del tiempo de permanencia en cama del paciente
durante el dia, la realizacion o no de las actividades de autocuidado y la

presencia de sintomas de la enfermedad. La validez y fiabilidad es alta.

También existe una buena correlacion entre la observacién del médico y
del paciente. Existe también una buena correlacion entre esta escala y el

indice de Karnofsky.

Existe una conversion en tres grados entre las dos escalas:

grado 1 Karnofsky de 100, 90 y 80 ECOGOy1

grado 2 Karnofsky 70,60 ECOG 2

grado 3 Karnfosky menor de 60 ECOG 3,4
Grado ECOG

0 | Actividad normal sin restriccién ni ayuda

1 | Actividad restringida. Deambula

2 | Incapacidad para cualquier actividad laboral. Menos del 50% del

tiempo encamado

3 | Capacidad restringida para los cuidados y el aseo personal.

Mas del 50% del tiempo encamado

4 | Incapacidad total. No puede cuidar de si mismo.

El 100% del tiempo encamado

5 Difunto
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ESCALA EDMONTON SYMPTOM ASSESMENT SYSTEM (ESAS) - Sistema

de evaluacién de sintomas de Edmonton

Fue creada en una unidad de Cuidados paliativos del Hospital General

de Edmonton para uso especifico de pacientes terminales®’*.

Listado de 10 escalas numéricas que evaltian el promedio de intensidad

de diferentes sintomas en un periodo de tiempo determinado (24 horas,

48 horas, 1 semana), segun la condicion del paciente. Se pide al

paciente que seleccione el nimero que mejor indique la intensidad de

cada sintoma.

Sistema de Evaluacion de Sintomas de Edmonton (ESAS)

Minimo sintoma Intensidad

Sin dolor 012345678910
Sincansancio 012345678910
Sin nausea 012345678910
Sin depresion 012345678910

Sin ansiedad 012345678910

Sin somnolencia 012345678910

Buen apetito 012345678910

Maximo
_ 012345678910
bienestar

Sinfaltadeaire 012345678910

Sin dificultad

para dormir

012345678910

61

Maximo sintoma
Maximo dolor
Maximo cansancio
Maxima nausea
Maxima depresién
Maxima ansiedad

Maxima

somnolencia

Sin apetito

Maximo malestar

Maxima falta de aire

Maxima dificultad

para dormir
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Su validez y fiabilidad fue evaluada por los autores. Se encontrd un alto
coeficiente de correlacion con el indice de Karnofsky y la Escala ECOG.
La escasez de trabajos realizados con esta herramienta y su relativa
complejidad aconsejan reservar su uso para estudios de investigacion

centrados en rehabilitacion de pacientes paliativos.

ESCALA FUNCIONAL PALIATIVA

Fue disefiada especificamente para pacientes paliativos. Fue descrita por
primera vez en 1996 por enfermeras de un programa “hospice” en la
Columbia BritAnica (Canadd) que incluye atencion domiciliaria vy

hospitalaria para pacientes terminales.

La escala es una modificacién del Indice de Karfnosky. Las diferencias
con éste se basan en que se tienen en cuenta 2 parametros mas para
categorizar a los pacientes (ingesta y grado de conciencia) y en que en la
observacion de la extensién de la enfermedad no se tienen en cuenta

criterios de hospitalizacién del paciente.

La capacidad funcional es dividida en 11 categorias medidas en niveles

decrementales del 10%.
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ESCALA PALLIATIVE PERFORMANCE STATUS (PPS)

Palliative Performance Status (PPS)

ACTIVIDAD
%  DEAMBULACION EVIDENCIA
ENFERMEDAD

NIVEL DE
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INDICE DE KATZ

Es un instrumento que evalla aspectos de las actividades de la vida diaria
de los pacientes que han perdido su autonomia y el proceso de

recuperacion.

Surgido en 1959%°? con el &nimo de delimitar y definir el concepto de

dependencia en sujetos con fractura de cadera.

El indice de Katz valora las actividades de autocuidado incluyendo la
capacidad para bafarse, vestirse, asearse, moverse, alimentarse y la
continencia de esfinteres. Los 6 items estan ordenados jerarquicamente
segun la forma en la que los enfermos pierden y recuperan las

capacidades permitiendo categorizar en niveles de dependencia (A-B-C)..

Se clasifican en grupos de la A a la G, desde la maxima independencia

hasta la maxima dependencia.

Se correlaciona con el grado de movilidad y confinamiento en casa tras el
alta  hospitalaria, probabilidad de muerte, hospitalizacion e

institucionalizacion.

Cada elemento tiene tres posibles respuestas. Segun la puntuacion total

los pacientes quedan clasificados en 8 grupos.

Fue construida para uso especifico en poblacion mayor de 65 afios. Es de

facil administracion (habitualmente menos de 5 minutos).

Tiene valor predictivo sobre la estancia media hospitalaria, la
institucionalizaciéon y la mortalidad a corto y largo plazo, siendo este
ligeramente superior al indice de Barthel, cuando se aplica a pacientes

cronicost®.

Deber de ser administrada por profesionales, a través de sus
observaciones sobre la mejor ejecucién del sujeto en las habilidades

funcionales indicadas.
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Aunque la correccién de la escala se realiza sobre una base dicotomica
“independiente/dependiente”, las instrucciones y el protocolo de
observacion permite también diferenciar entre aquellas personas mayores
que ejecutan la actividad con ayuda humana y aquellas que lo hacen sin
aguel tipo de asistencia. Para efectos de puntuacion, solamente estos

ultimos son evaluados como independientes.

indice de Katz

A Independiente: alimentacion, continencia, movilidad, uso de

retrete, bafiarse y vestirse

B Independiente: todas estas funciones excepto una

C Independiente: todas salvo bafiarse solo y una mas

D Independiente: todas salvo bafiarse, vestirse y una mas

E Independiente: todas salvo bafiarse, vestirse, uso del retrete y
una mas

F Independiente: todas salvo bafarse, vestirse, uso del retrete,

movilidad y una més

G Dependiente para las seis funciones basicas

Otros | Dependientes dos o mas funciones, pero no clasificable en los

grupos CaF

Independiente significa sin supervision, direccidon o ayuda personal activa,
con las excepciones que se indican mas abajo. Se basan en el estado
actual y no en la capacidad de hacerlas. Se considera que un paciente
que se niega a realizar una funcion no hace esa funcion, aunque se le

considere capaz.
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Bafarse (con esponja, ducha o baiiera):

Independiente: necesita ayuda para lavarse una sola parte (como la
espalda o una extremidad incapacitada) o se bafia completamente sin

ayuda.

Dependiente: necesita ayuda para lavarse mas de una parte del cuerpo,

para salir o entrar en la bafiera, o no se lava solo.

Vestirse:

Independiente: coge la ropa solo, se la pone, se pone adornos y abrigos y

usa cremalleras (se excluye el atarse los zapatos).
Dependiente: no se viste solo o permanece vestido parcialmente.

Usar el retrete:

Independiente: accede al retrete, entra y sale de él, se limpia los érganos

excretores y se arregla la ropa (puede usar 0 no soportes mecanicos).

Dependiente: usa orinal o cuiia o precisa ayuda para acceder al retrete y

utilizarlo.

Movilidad:

Independiente: entra y sale de la cama y se sienta y levanta de la silla

solo (puede usar 0 no soportes mecanicos).

Dependiente: precisa de ayuda para utilizar la cama y/o la silla; no realiza

uno o mas desplazamientos.

Continencia:

Independiente: control completo de miccion y defecacion.
Dependiente: incontinencia urinaria o fecal parcial o total.

Alimentacion:

Independiente: lleva la comida desde el plato o su equivalente a la boca

(se excluyen cortar la carne y untar la mantequilla o similar).
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Dependiente: precisa ayuda para la accion de alimentarse, o necesita de

alimentacion enteral o parenteral.

El resultado se informa mediante la letra adecuada, por ejemplo: indice
de Katz: C

ESCALA DE BARTHEL

Creada en 1965 por Mahoney y Barthel?® para valorar a los pacientes
con accidentes cerebrovasculares, ha demostrado su utilidad en la
evaluacion de cualquier paciente anciano. Tiene en cuenta parametros de

movilidad, ademas de las actividades de autocuidado.

Es el instrumento recomendado por la British Geriatrics Society para
evaluar las actividades béasicas de la vida correspondientes a ABVD,
incluidos capacidad para asearse, bafarse, subir escaleras, deambular,
desplazarse de la cama al sillon, usar el retrete, vestirse, alimentarse y

continencia de esfinteres.

A cada uno de los items se asigna un valor en funcion de si es
dependiente, semiindependiente o0 independiente (0,5 y 10,
respectivamente).Es la mas utilizada internacionalmente y es uno de los
mejores instrumentos para monitorizar la dependencia funcional de las

personas®®*.

Evalta 10 tipos de actividades y clasifica cinco grupos de dependencia.
Su utilizacion es facil, rédpida y es la mas agil para utilizarla
estadisticamente.

Objetivos de la Barthel:

e Evaluar la capacidad funcional

e Detectar el grado de deterioro

e Monitorizar objetivamente la evolucion clinica

e Disefar planes de cuidados y de rehabilitacion de forma

interdisciplinar
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Escala de Barthel

ACTIVIDAD

VALORACION
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Puntuacion: Se puntta cada actividad de 5 en 5 (0, 5, 10, 15). La
puntuacion maxima sera de 100, e indica independencia para los
cuidados personales; pero no quiere decir que el paciente pueda vivir

sélo.

Clasificacion puntuacion total:

e 100 independencia,

e >60 dependiente leve

e 55/40 dependiente moderado
e 35/20 dependiente severo

e <20 dependiente total

Actividades de la vida diaria:

Comer:

e Independiente: capaz de utilizar cualquier instrumento
necesario, capaz de desmenuzar la comida, extender la
mantequilla, usar condimentos, etc., por si solo. Come en un
tiempo razonable. La comida puede ser cocinada y servida
por otra persona. (10)

e Necesita ayuda: para cortar la carne o el pan, extender la
mantequilla, etc., pero es capaz de comer solo. (5)

e Dependiente: necesita ser alimentado por otra persona. (0)

Lavarse (bafarse):

¢ Independiente: capaz de lavarse entero, puede ser utilizando
la ducha, la bafiera o permaneciendo de pie y aplicando la
esponja sobre todo el cuerpo. Incluye entrar y salir del bafio.
Puede realizarlo todo sin estar una persona presente. (5)

e Dependiente: Necesita alguna ayuda o supervision. (0)
69



Introduccién

Arreglarse:

e Independiente: realiza todas las actividades personales sin
ninguna ayuda. Inluye lavarse la cara y las manos, peinarse,
magquillarse, afeitarse y lavarse los dientes. Los
complementos necesarios para hacerlo los puede proveer
otra persona. (5)

e Dependiente: Necesita alguna ayuda. (0)
Vestirse:

e Independiente: capaz de ponerse y quitarse la ropa, atarse
los zapatos, abrocharse los botones y colocarse otros
complementos que necesite sin ayuda. (10)

e Necesita ayuda: pero realiza solo, al menos, la mitad de las
tareas en un tiempo razonable. (5)

e Dependiente. (0)
Miccion:

e Continente: ningun episodio de incontinencia (seco dia y
noche). Capaz de utilizar cualquier dispositivo. En paciente
sondado incluye poder cambiar la bolsa solo. (10)

e Accidente ocasional: Maximo uno en 24 horas, incluye la
necesidad de ayuda en la manipulacibn de sondas o
dispositivos. (5)

e Incontinente: incluye pacientes con sonda incapaces de

manejarse. (0)

Deposicion:

e Continente: ningun episodio de incontinencia. Si necesita
algun enema o supositorio es capaz de administrarselos por
si solo. (10)
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e Accidente ocasional: menos de una vez por semana O
necesita ayuda para ponerse enemas o supositorios. (5)
e Incontinente: Incluye que otra persona le administre enemas

0 supositorios. (0)

Ir al cuarto de baifio:

e Independiente: entra y sale solo. Capaz de ponerse y quitarse
la ropa, limpiarse, prevenir las manchas en la ropa y tirar de
la cadena. Capaz de sentarse y sentarse de la taza sin ayuda
(puede utilizar barras para soportarse). Si utiliza bacinilla
(orinal, botella, etc.), es capaz de utilizarla y vaciarla
completamente sin ayuda y sin manchar. (10)

e Necesita ayuda: capaz de manejarse con una pequefa ayuda
en el equilibrio, quitarse y ponerse la ropa, pero puede
limpiarse solo. Aun es capaz de utilizar el WC. (5)

e Dependiente: incapaz de manejarse sin asistencia mayor. (0)

Trasladarse silldn/cama:

Independiente: sin ayuda en todas las fases. Si utiliza silla de

ruedas se aproxima a la cama, frena, desplaza el reposapies,

cierra la silla, se coloca en posicién de sentado en un lado de
la cama, se mete y se tumba, y puede volver a la silla sin

ayuda. (15)

e Minima ayuda: incluye supervision verbal o pequefia ayuda
fisica, tal como la que ofrece una persona no demasiado
fuerte o sin entrenamiento. (10)

e Gran ayuda: capaz de estar sentado sin ayuda, pero necesita
mucha asistencia (persona fuerte y entrenada) para salir /
ponerse en la cama, o desplazarse. (5)

e Dependiente: necesita gria o que le levanten por completo

dos personas. Incapaz de permanecer sentado. (0)
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Deambulacion:

e Independiente: puede caminar al menos 50 metros o su
eguivalente en casa sin ayuda o supervision. La velocidad no
es importante. Puede usar cualquier ayuda (bastones,
muletas, etc.) excepto caminador. Si utiliza prétesis es capaz
de ponérsela y quitarsela solo. (15)

e Necesita ayuda: supervision o pequefia ayuda fisica (persona
no demasiado fuerte) para caminar 50 metros. Incluye
instrumentos o ayudas para permanecer de pie (caminador).
(10)

e Independiente en silla de ruedas en 50 metros: tiene que ser
capaz de desplazarse, atravesar puertas y doblar esquinas
solo. (5)

e Dependiente: si utliza silla de ruedas necesita que otra
persona lo lleve. (0)

Subir v bajar escaleras:

¢ Independiente: capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni
supervision. Puede utilizar el soporte que necesite para
caminar (baston, muletas, etc.) y el pasamanos. (10)

e Necesita ayuda: supervision fisica o verbal. (5)

e Dependiente: incapaz de salvar escalones. Necesita

alzamiento (ascensor). (0)

ESCALA DE LAWTON Y BRODY de actividades instrumentales de la vida

diaria

Este instrumento®®

valora la capacidad de desarrollo de tareas que
implican el manejo de utensilios habituales y actividades sociales del dia a

dia, a través de 8 items: cuidar la casa, lavado de ropa, preparacion de la
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comida, ir de compras, uso del teléfono, uso del transporte, manejo del
dinero, responsable de los medicamentos. Se puntda si el individuo
realiza la tarea, no si declara que puede hacerla, desde la maxima
dependencia (0 puntos) a la independencia total (8 puntos). La
dependencia se considera moderada cuando la puntuacién se sitla entre

4y 7y severa cuando la puntuacion es inferior a 4.

El indice de Lawton y Brody ha servido de modelo a escalas posteriores y
continda siendo una de las escalas méas utilizadas, ya que incluye un
rango de actividades, mas complejas que las que se necesitan para el
autocuidado personal, como las que permiten a la persona adaptarse a su

entorno y mantener su independencia en la comunidad.

Esta escala da mucha importancia a las tareas domeésticas, por lo que en
nuestro entorno los hombres suelen obtener menor puntuacion. La
disponibilidad de electrodomésticos y otros utensilios pueden influir

también en la puntuacion.

A Capacidad para usar el teléfono:

- 1 Utiliza el teléfono por iniciativa propia

- 1 Es capaz de marcar bien algunos nameros familiares

- 1 Es capaz de contestar al teléfono, pero no de marcar

- 0 No es capaz de usar el teléfono

B Hacer compras:

- 1 Realiza todas las compras necesarias independientemente
- 0 Realiza independientemente pequefias compras

- 0 Necesita ir acomparfiado para hacer cualquier compra

- 0 Totalmente incapaz de comprar

C Preparacion de la comida:
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- 1 Organiza, prepara y sirve las comidas por si solo adecuadamente

- 0 Prepara adecuadamente las comidas si se le proporcionan los
ingredientes

- 0 Prepara, calienta y sirve las comidas, pero no sigue una dieta
adecuada

- 0 Necesita que le preparen y sirvan las comidas

D Cuidado de la casa:

- 1 Mantiene la casa solo o con ayuda ocasional (para trabajos pesados)
- 1 Realiza tareas ligeras, como lavar los platos o hacer las camas

- 1 Realiza tareas ligeras, pero no mantiene un adecuado nivel de

limpieza

- 1 Necesita ayuda en todas las labores de la casa

- 0 No participa en ninguna labor de la casa

E Lavado de la ropa:

- 1 Lava por si solo toda su ropa

- 1 Lava por si solo pequefias prendas

- 0 Todo el lavado de ropa debe ser realizado por otro

F Uso de medios de transporte:

- 1 Viaja solo en transporte publico o conduce su propio coche

- 1 Es capaz de coger un taxi, pero no usa otro medio de transporte
- 0 Viaja en transporte publico cuando va acompafiado por otra persona
- 0 Sélo utiliza el taxi o el automdovil con ayuda de otros

- 0 No viaja
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G Responsabilidad respecto a su medicacion:

- 1 Es capaz de tomar su medicacion a la hora y con la dosis correcta
- 0 Toma su medicacion si la dosis le es preparada previamente

- 0 No es capaz de administrarse su medicacion

H Manejo de sus asuntos econdmicos:

-1 Se encarga de sus asuntos econémicos por si solo

-1Realiza las compras de cada dia, pero necesita ayuda en las grandes

compras, bancos...

- 0 Incapaz de manejar dinero

La maxima dependencia estaria marcada por la obtencion de cero puntos.
Se consideraria una independencia total, la puntuacion de 8.

En Espafa, la atencion a las personas dependientes y sus familias por
parte de los servicios formales es compartido entre los servicios sociales y
los servicios de salud, por lo que las personas que requieren servicios de
ayuda deben acudir, en muchas ocasiones, a estos dos servicios con el

fin de obtener las prestaciones que necesitan******

Sin embargo no es asi en el resto de Europa. En muchos de ellos hay un
anico sistema publico que es el que gestiona tanto los servicios sociales

como los sanitarios y seria quien valoraria a la persona que lo solicite. *°.

75



Introduccién

1.5. LOS CUIDADOS ENFERMEROS

La aportacion especifica de la profesion enfermera son los cuidados

enfermeros?®.

Los modelos de enfermeria son representaciones de la realidad de la
practica de enfermeria. Un modelo encuadra y delimita la existencia de
una determinada forma de actuar y trata de guiar la accion profesional en
la funcion asistencial, docente, administrativa e investigadora. El modelo

enfermero ayuda a precisar la naturaleza de los cuidados™®.

En la practica asistencial la eleccion de un modelo deberia basarse en
investigaciones cuyos resultados comparativos aportaran la evidencia de
que modelo es el mejor o el mas idoneo para nuestra competencia
profesional, pero aunque este pensamiento no refleja la realidad de la
eleccion del modelo de enfermeria, si es imprescindible en la actualidad

trabajar con un modelo conceptual®®”’.

En el ambito donde se ha realizado esta investigacion las enfermeras
trabajan con el modelo de Virginia Henderson que se centra en la
satisfaccion de las necesidades y promueve acciones encaminadas a
hacer por el enfermo con respecto a sus catorce necesidades basicas lo

que él harfa si pudiera®®.

El modelo de Virginia Henderson considera que la salud es un deber
personal y colectivo y no Unicamente algo que proporciona el sistema

sanitario?%.

El individuo es el primer cuidador de si mismo y de su familia y lo haria si
tuviera los conocimientos, la fuerza o la voluntad para hacerlo. Cuando
esto no es posible otra persona (profesional o familiar) asume en mayor o
menor medida el cuidado con la intencién de mejorar la calidad de vida

del enfermo ante la nueva experiencia que debe afrontar®®®.
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La funcion propia de la enfermera en los cuidados béasicos consiste en
atender al individuo enfermo o sano en la ejecucion de aquellas
actividades que contribuyen a su salud o a su restablecimiento (0 a
evitarle padecimientos en la hora de su muerte) actividades que él
realizaria por si mismo si tuviera la fuerza, voluntad o conocimientos

necesarios®®

. Ilgualmente corresponde a la enfermera cumplir esa mision
de forma que ayude al enfermo a independizarse o mas rapidamente
posible. Ademas, la enfermera ayuda al paciente a seguir el plan de

tratamiento en la forma indicada®®°.

El modelo de Virginia Henderson parte de la teoria de las necesidades
humanas para la vida y la salud como nucleo para la accién de
enfermeria. Pertenece a la tendencia de suplencia o ayuda. Segun ella la
enfermera cumple con un servicio de ayuda a la persona en la
satisfaccion de sus necesidades basicas porque la salud es la

satisfaccion adecuada de las catorce necesidades basicas y el cuidado la

actividad encaminada a conseguirlo®®.

Las catorce necesidades fundamentales a las que hace referencia, son

las siguientes:

1. Respirar normalmente.

2. Comer y beber adecuadamente.

3. Eliminar por todas las vias corporales.

4. Moverse y mantener posturas adecuadas.

5. Dormir y descansar.

6. Escoger ropa adecuada: vestirse y desvestirse.

7. Mantener la temperatura corporal dentro de limites normales,

adecuando la ropa y modificando el ambiente.

8. Mantener la higiene corporal y la integridad de la piel.
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9. Evitar los peligros ambientales y evitar lesiones a otras personas.

10. Comunicarse con los demas expresando emociones, necesidades,

temores u opiniones.
11. Vivir de acuerdo con los propios valores y creencias.

12. Ocuparse en algo de tal forma que su labor tenga un sentido de

realizacion personal.
13. Participar en actividades recreativas.

14. Aprender, descubrir o satisfacer la curiosidad que conduce a un

desarrollo normal y a usar los recursos disponibles.

La necesidad de aprender entendida como necesidad basica del ser
humano abarca por supuesto la adquisicion de conocimientos
relacionados con su salud y como mantenerla, porque como decia ella
“para tener salud es necesario disponer de informacion sobre cémo
mantenerla, o recuperarla “y este sera uno de los objetivos
fundamentales en la practica enfermera, ayudar al individuo a recuperar la
salud o a mantenerla ejerciendo como una de las funciones primordiales

de la enfermera la educacién al enfermo y/o a su cuidador®®”’.

Los elementos mas importantes de su teoria son:

e La enfermera asiste a los pacientes en las actividades esenciales
para mantener la salud recuperarse de la enfermedad o alcanzar
la muerte en paz.

e Introduce y/o desarrolla el criterio de independencia del paciente en
la valoracion de la salud.

e Identifica 14 necesidades humanas basicas que componen "los
cuidados enfermeros”, que seran las esferas en las que se

desarrollan los cuidados.
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Existe una similitud entre las necesidades de Virginia Henderson y la
escala de necesidades de Maslow. Las 7 necesidades primeras estan
relacionadas con la Fisiologia, de la 82 a la 92, las necesidades estan
relacionadas con la seguridad, la 102 relacionada con la propia estima, la
112 relacionada con la pertenencia y desde la 122 a la 142 estan

relacionadas con la auto-actualizacién?°®,

Segun Virginia Henderson, las necesidades basicas son las mismas para
todos los seres humanos y existen independientemente de la situacién en
gue se encuentre cada individuo. Sin embargo, dichas necesidades se

modifican en razon de dos tipos de factores:

e Permanentes: Edad, nivel de inteligencia, medio social o cultural,
capacidad fisica.

e Variables: Estados patolégicos.

Las actividades que las enfermeras realizan para suplir o ayudar al
paciente a cubrir estas necesidades es lo que Virginia Henderson
denomina cuidados basicos de enfermeria. Estos cuidados basicos se
aplican a través de un plan de cuidados de enfermeria, elaborado en

razén de las necesidades detectadas en el paciente.

Su principal influencia consiste en la aportacion de una estructura teorica
que permite el trabajo enfermero por necesidades de cuidado, facilitando
asi la definicion del campo de actuacién enfermero, y a nivel mas practico,
la elaboracién de un marco de valoracion de enfermeria en base a las

catorce necesidades humanas basicas.

Definicibn de Virginia Henderson de los conceptos béasicos del
Metaparadigma de enfermeria:

e Persona: Individuo que requiere asistencia para alcanzar salud e
independencia o una muerte en paz, la persona y la familia son

vistas como una unidad. La persona es una unidad corporalffisica y
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mental, que esta constituida por componentes bioldgicos,
psicoldgicos, socioldgicos y espirituales. La mente y el cuerpo son
inseparables. El paciente y su familia son considerados como una
unidad. Tanto el individuo sano o el enfermo anhela el estado de
independencia. Tiene una serie de necesidades béasicas para la
supervivencia. Necesita fuerza, deseos, conocimientos para
realizar las actividades necesarias para una vida sana.

e Entorno: Incluye relaciones con la propia familia, asi mismo incluye
las responsabilidades de la comunidad de proveer cuidados.

e Salud: La calidad de la salud, mas que la vida en si misma, es ese
margen de vigor fisico y mental, lo que permite a una persona
trabajar con la maxima efectividad y alcanzar su nivel potencial

mas alto de satisfaccion en la vida.

Considera la salud en términos de habilidad del paciente para realizar sin
ayuda los catorce componentes de los cuidados de Enfermeria. Equipara

salud con independencia®®.

Segun Luis?’®, alcanzar la independencia estara en funciéon de la

capacidad, situacion y experiencia vivida de la persona.
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1.6. SEGUIMIENTO TELEFONICO

En la udltima década se ha utilizado el seguimiento telefénico para

contactar con la familia y el enfermo en su medio natural **.

Se sabe, a partir de varios estudios primarios Yy revisiones

bibliograficas'#*11-#1

gue muchos pacientes que regresan a su domicilio
después del alta hospitalaria afrontan diversos problemas en las primeras

semanas.

Estos problemas incluyen: dificultad con las actividades de la vida diaria,
problemas emocionales, déficit de conocimiento, ayuda insuficiente,
incertidumbre y ansiedad, y necesidades de informacion (el paciente

percibe la necesidad de obtener mas informacion que la proporcionada).

Bull constata que los enfermos recibieron poca informacién con respecto
a los farmacos y la enfermedad, tuvieron dificultades para manejar las
dietas especiales y con frecuencia no tenian claras las actividades que
podian realizar o cuéles debian evitar’''. Los pacientes tuvieron
dificultades para evaluar los sintomas y determinar si un sintoma estaba
relacionado con su afeccion meédica o con los efectos adversos del
farmaco que estaban tomando. El 80% de los ancianos informo
necesidades de informacion no satisfechas una semana después del alta
hospitalaria. Los problemas relacionados con el reconocimiento de los
signos de las complicaciones, el manejo de la medicacion, la dieta y otros

aspectos del tratamiento contribuyeron a los reingresos hospitalarios®*.

Aunque los problemas posteriores al alta no siempre son problemas
meédicos importantes, los pacientes con frecuencia perciben que los
mismos son causa de molestias®'®>. También existen pruebas empiricas
de que los profesionales de la salud califican los problemas posteriores al
alta de manera diferente que los pacientes?*®.

81



Introduccién

Aunque no existen definiciones generalmente aceptadas de los problemas
posteriores al alta ya que pueden variar segun las enfermedades y los
procedimientos de tratamiento, las investigaciones han mostrado que los
problemas posteriores al alta son mas intensos en el periodo
inmediatamente posterior a la misma. Naylor sin embargo en un trabajo
con pacientes ancianos afirma que el periodo critico después del alta en

este tipo de pacientes es a las 4 semanas®’.

En nuestro pais y en el resto de paises occidentales desarrollados, hay
una tendencia a reducir las estancias hospitalarias, lo que tiene sin duda
muchas ventajas para el enfermo ya que previene tanto el riesgo de
infecciones nosocomiales como los problemas socio-familiares y laborales
derivados del ingreso hospitalario, siendo ademas un objetivo a conseguir

dentro de la optimizacién de los recursos sanitarios®’>%%.

A pesar de todas estas ventajas algunos autores sefalan que una
estancia corta limita el tiempo disponible para que los profesionales de la
salud preparen a los pacientes de forma adecuada para el traslado a su
domicilio. Los problemas que alli puedan surgir,deben prevenirse con

una planificacion del alta que debe comenzar cuando ingresa el paciente®.

Sin embargo, estos esfuerzos de planificacion del alta, aunque
necesarios, no resuelven todos los problemas’. Los pacientes requieren
también asistencia posthospitalaria adecuada®?°.

El seguimiento telefénico activo, iniciado por un profesional de la salud en
el ambito hospitalario puede ser importante para resolver los problemas
gue puedan surgir en el domicilio tanto por la enfermedad, y los
tratamientos, como por los cuidados y cambios de habitos y de estilo de

vida que deba hacer®®.

El seguimiento telefénico se considera una forma adecuada para
intercambiar informacion porque es una intervencién econdémica, agil que

permite un contacto rapido con el enfermo y la familia. Sirve para
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proporcionar asesoramiento y educacion sanitaria, manejar los sintomas y

reconocer las complicaciones de forma temprana®**.

Muchos de los problemas se relacionan con falta de informacion y de
educaciéon sanitaria. El seguimiento telefonico favorece la comunicaciéon
profesional-paciente, aumentando la confianza en el tratamiento,
traduciéndose esto en una mayor satisfaccion de los enfermos y una
aumento de la calidad percibida®?%?%

Todavia esta sin embargo sin comprobar si se pueden solucionar los
problemas tanto de medicacion como de cuidados que pueden surgir

después del alta en el ambito real del paciente, en su domicilio.

224 en

Se han encontrado a este respecto resultados contradictorios: Boter
un estudio controlado aleatorio con pacientes a los que se les habia
realizado cirugia oftdlmica, no encontré ninguna mejora en el grupo que
habia tenido seguimiento telefénico frente al grupo que no lo habia tenido,
tampoco se encontré ningun efecto beneficioso en otro estudio con

pacientes oncolégicos®®.

Roebuck?%®

tampoco pudo confirmar que el seguimiento telefénico con
pacientes sometidos a una arteriografia coronaria, mejorara el
conocimiento respecto al autocuidado del enfermo en casa. Sin embargo
en este mismo tipo de pacientes si hay un trabajo con resultados
satisfactorios en el grupo que después de una revascularizacion arterial
coronaria recibié apoyo telefonico de las enfermeras, aunque segun
Harford®?’, estos resultados no son muy fiables debido a multiples errores

metodoldgicos

El seguimiento telefénico parece un buen método de intercambiar
informacion, proveer educacion para la salud y manejar los sintomas.
Aunque se reconoce que es factible y que los pacientes parecian las
llamadas, a menudo no queda claro si es también efectivo para reducir los

problemas después del alta®**.
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En la revision Cochrane de Mistiaen®*® se analizaron los estudios que
evaluaban los efectos del seguimiento telefonico durante el primer mes
después del alta. Se incluyeron 33 estudios con 5110 pacientes. La
mayoria de los estudios no tenian gran calidad metodoldgica, con una
gran variedad de formas, frecuencia, estructura, duracion etc. Los efectos
no eran constantes en todos los estudios. De los 8 metaanalisis, 5
mostraron considerable heterogeneidad estadistica. No existe evidencia
de calidad sobre los efectos del seguimiento telefénico, porque aunque no
produce efectos adversos, los resultados sobre su utilidad deben
considerarse con cautela. Los resultados son parecidos en los grupos

experimentales y controles.

El Seguimiento telefénico puede ser una forma de proporcionar apoyo
después del alta; este tipo de asistencia tiene mdultiples componentes a

tener en cuental®:?%,

Son muchos los factores que influyen en el
seguimiento telefénico y hacen que esta intervencién, sea muy diferente
en unos estudios y otros, lo cual explicaria en parte porque los resultados

a la hora de valorar su eficacia son contradictorios.
1.6.1. Factores relacionados con la intervencion telefénica:

La estructura o el formato del seguimiento telefénico. Incluso aunque el

objetivo del seguimiento sea el mismo, apoyar al enfermo y su familia al
alta, la estructura de este puede ser muy variada. Se ha utilizado este
método con preguntas abiertas acerca de si tienen algan problema, o
permitiendo expresar al paciente como se siente 0 como se encuentra.
Otros sin embargo son estructurados incluyendo uno o mas elementos
como recogida de informacion, facilitacion de apoyo, consejo sobre

diversos temas, asesoramiento, etc.

El tipo de profesional de la atencion sanitaria. Hay dos estudios muy

importantes y considerados de muy buena calidad metodolégica en la
revision Cochrane de Shepperd® que comparan la consulta telefénica

hecha por enfermeros con un servicio de guardia, en concreto con el
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médico de guardia, fueron ensayos controlados aleatorios y encontraron
gue los enfermeros pudieron reducir el volumen de trabajo de los médicos
sin aumentar los efectos adversos®*®?%°, En estos estudios se enfatiza en

la necesidad de capacitar al personal que realice la consulta telefonica.

En la mayoria de los estudios revisados son las enfermeras las que
utilizan el teléfono para comunicarse con los pacientes y realizar un

seguimiento después del alta®*%%!

sin embargo en otros casos es el
farmacéutico quien hace el seguimiento focalizado en el tratamiento
farmacolégico en aspectos como obtencidbn de la medicacién y

comprensién del tratamiento??2.

En una revision Cochrane de 20062%

para evaluar los efectos de la
consulta telefonica sobre la seguridad, el uso del servicio y la satisfaccion
de los pacientes, se comparé la consulta telefénica con diferentes
profesionales de la asistencia sanitaria. Seis estudios compararon la
consulta telefénica versus la atenciéon normal, cuatro fueron realizados
por un meédico, uno por una enfermera y uno por un auxiliar

administrativos de un consultorio.

Tres compararon la consulta telefonica con diferentes tipos de
trabajadores de la asistencia sanitaria, dos compararon enfermeros con
médicos y uno compar6 asistentes sanitarios con médicos o enfermeros.
Tres de cinco estudios encontraron una disminucion en las visitas a un

meédico de guardia.

Parece que la consulta telefénica puede reducir el numero de visitas
inmediatas a los médicos y parece no aumentar las visitas a los servicios
de Urgencias. Sin embargo aun no esta claro si retrasa la visita para un
momento posterior. Parece que los pacientes estuvieron igual de
satisfechos con la consulta telefénica que con la consulta personal. Estos
autores recomiendan hacer mas investigaciones sobre el uso, el coste, la

seguridad y la satisfaccién de la consulta telefénica®?.
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Aunque los meédicos atienden algunas consultas telefénicas, son los
enfermeros los que realizan una gran parte mediante sistemas

informaticos de apoyo de decisiones clinicas.

El momento en gue se realiza. Son varios los estudios que apuestan por

la necesidad de contactar con los pacientes después del alta para
comprobar si han comprendido el tratamiento, ya que el momento del
alta no parece ser el adecuado para que los enfermos procesen la

informacion enfermos?*3,

Debido a que no existe una definicibn generalmente aceptada de lo que
significa periodo posterior al alta y a que la duracién de los problemas
posteriores al alta puede variar para enfermedades y tratamientos

diferentes?®®

, la eleccion de un periodo de tiempo para el estudio de la
eficacia del seguimiento telefonico puede ser algo arbitraria. Sin embargo,
existen pruebas de que la mayoria de los problemas en domicilio,
después del alta ocurren en el periodo inmediatamente posterior al alta®>.
En cuanto al éxito del seguimiento telefénico, se debe valorar en el
periodo inmediatamente posterior al alta ya que si los efectos beneficiosos
no se encuentran en ese periodo es poco probable que se encuentren

mas tarde.

La frecuencia de la intervencion. Hay una gran variedad de frecuencia en

las llamadas, sin embargo la frecuencia puede ser importante ya que
refuerza el efecto de la intervenciéon telefénica y parece fundamental

para garantizar la continuidad de cuidados.

Segun algunos autores®?** |a organizacién de nuestro sistema de salud
debe adaptarse a las nuevas necesidades de los enfermos, (sobre todo
pacientes ancianos o con enfermedades cronicas, de larga evolucién que

generan dependencia funcional'.

El modelo de atencion debe centrarse en tres pilares: la deteccién precoz,

la coordinacion entre los niveles asistenciales y la continuidad de
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cuidados'®. Los programas que han demostrado beneficios son: los
cuidados inmediatos después del alta hospitalaria, que han permitido
reducir los ingresos y el riesgo de institucionalizacion los cuidados de
soporte o0 atencion domiciliaria a largo plazo que han demostrado tener

efectos beneficiosos sobre el riesgo de deterioro**®.

Algunos estudios®*® realizaron llamadas semanales para llevar a cabo un
seguimiento con pacientes diabéticos. Encontraron que los enfermos del
grupo experimental que recibieron el apoyo telefénico presentaron mayor

adherencia al tratamiento.

La duracidn de las llamadas. La variabilidad en la duracién depende del

tipo de lintervencién en funcién del objetivo que se pretende conseguir.

El seguimiento telefénico se puede administrar como la Unica intervencion
de asistencia posthospitalaria o puede formar parte de una intervencion
de asistencia posthospitalaria o planificacion de alta de mudltiples

componentes®®?19,

Factores relacionados con el paciente:

e La edad de los pacientes o de los cuidadores

e El diagndstico médico o el procedimiento realizado antes del alta
e La gravedad de la enfermedad y las comorbilidades

e El tratamiento médico y sus efectos secundarios

e Eltipo de apoyo socio-familiar del paciente

e Eltipo de enfermedad: cronica o aguda

e El género de los pacientes o de los cuidadores

Parece también importante tener en cuenta el objetivo y los efectos que
se pretenden conseguir con el seguimiento, porque aunque la mayoria de
las intervenciones de seguimiento telefénico se centran en el apoyo y

necesidades de informacion, también hay otros que valoran otros
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aspectos debido a la gran variedad de problemas posteriores al

221,223,236
alta. )

Los efectos medidos suelen hacer referencia a:

e La salud fisica. Incluye actividades de la vida diaria, habilidades de
autocuidado, autoeficacia e independencia de los pacientes.

e La salud psicosocial: Hace referencia a incertidumbre, ansiedad,
necesidades de informacion, estado de animo, percepciones de
afrontamiento, calidad de vida, actividad social, satisfaccion de los
pacientes

e El cumplimiento del tratamiento y de las actividades recomendadas

e EI conocimiento de los pacientes sobre como manejar sus
sintomas o la enfermedad después del alta comparado con la
atencién habitual o con otros tipos de seguimiento domiciliarios

e Los efectos adversos (nueva morbilidad o reingreso) después del
alta comparado con la atencidon habitual o con otros tipos de
seguimientos domiciliarios

e Calidad de vida

e Satisfaccion

La mayoria de los estudios que evallan satisfaccion y calidad de vida
encuentran diferencias en cuanto a la primera a favor del grupo
experimental frente al grupo control pero no encuentran diferencias entre

225 Estos mismos resultados

ambos en cuanto a calidad de vida
encontramos en un estudio realizado por enfermeras®®’ donde
encuentran que las llamadas telefonicas realizadas por las enfermeras
para reforzar la educacion al alta. Su intervencion sirvid para saber las
necesidades especificas de los pacientes y facilitaron la continuidad de
los cuidados pero no mejoraron la calidad de vida de los pacientes del

grupo experimental frente a los del grupo control.
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Sin embargo en otros estudios en los que valorar la calidad de vida no es
el objetivo principal si encuentran mejoras en la calidad de vida de los

pacientes seguidos telefénicamente®®.

Aungue la educacion al alta y el refuerzo del tratamiento puede ser un

objetivo accesible mediante el contacto telefénico®>***

, las posibilidades
de este procedimiento pueden ampliarse a mudltiples intervenciones,
algunas de ellas con referencia a la administracion de servicios de salud
que incluyen el facilitar el acceso a los recursos de los que dispone el
sistema tanto en prevencién®? como en el seguimiento realizando
consultas rutinarias de una manera rapida que pueden resolver
problemas y evitar la asistencia del enfermo al servicio de urgencias®® o
por el contrario facilitar el acceso a los recursos incluso proponiendo el

reingreso si fuera necesario .

En el estudio aleatorizado del grupo investigador GESICA se intentd
determinar si la intervencion telefénica sistematica reducia la incidencia
de muerte o evitaba el ingreso por insuficiencia cardiaca en pacientes con
insuficiencia cardiaca cronica. Participaron 1518 pacientes que fueron
estratificados por cardidlogos para intervencion telefénica o cuidados
habituales. Los resultados mostraron una reduccion del 29% en
frecuentacion de urgencias. La mortalidad fue similar en ambos grupos. Al
final del estudio el grupo experimental tuvo mas calidad de vida que el
grupo de cuidados habituales. La conclusion fue que el seguimiento

telefonico reducia los ingresos en urgencias por insuficiencia cardiaca.

Se ha utilizado el contacto telefénico para realizar programas de

prevenciéon como el estudio de Dietrich®*®

cuyo objetivo fue evaluar el
efecto de la intervencion telefénica para incrementar las tasas de
screening de cancer de mama, cervical y colorectal, se hizo en 1413
paciente. A las mujeres se las llamo entre una y cuatro veces. Midieron el
namero de mamografias, test de Papanicolaou y screening colorectal.
Encontraron que aumenté la proporcion de mujeres que se hicieron

mamografias.También aumenté la proporciéon de [Japanicolaou y la del
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screening colorectal. Concluyeron que el soporte telefénico puede
utilizarse para aumentar el screening en cancer y sefialan que estas

intervenciones deben ser seguidas de planes de salud.

En este sentido, el estudio de Haghighat®** demuestra el valor de la
consulta telefonica para detectar situaciones de riesgo de cancer de
mama. Realizan 2500 llamadas, mediante las cuales identifican a 800
mujeres sintomaticas se anima a visitar el centro para seguimiento por el
especialista. Otros estudios®** recomendaban la posibilidad de utilizar el
seguimiento telefonico para realizar diagndsticos siguiendo un protocolo,
aunque apuntaban la necesidad de realizar mas estudios para determinar

las ventajas economicas y logisticas de las consultas telefénicas.

Uno de los sistemas mas grandes de consulta telefénica en
funcionamiento es NHS direct en el Reino Unido, es un sistema de
asesoramiento telefonico las 24 horas del dia realizado por enfermeros,
cuyos objetivos es ayudar a las personas que llaman a tratar ellos mismos
sus problemas y reducir las consultas innecesarias a otros servicios. La

satisfaccion de las personas que llaman a NHS direct es alta®**.

4232 realizaron una revision Cochrane sobre

Bunn y colaboradores en 200
la consulta telefonica, el triage y la satisfaccion de los usuarios con los

siguientes objetivos:

1) Evaluar los efectos de todos los servicios de consulta sobre la
seguridad, el uso de los servicios y la satisfaccion de los pacientes

comparandolos con los obtenidos en ausencia de la consulta telefénica.

2) Comparar los efectos de la consulta telefonica atendida por diferentes
grupos, (por ejemplo, consulta atendida por enfermeros frente a la
consulta de médicos.), sobre la seguridad de las personas que llaman, el

uso de los servicios y la satisfaccion de los pacientes.

3) Comparar los efectos de la consulta telefonica atendida por enfermeros
con y sin algoritmos informaticos, sobre la seguridad de las personas que

llaman, el uso de los servicios y la satisfaccion de los pacientes.
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4) Comparar los efectos mismos de la consulta telefénica distinguiendo

entre el seguimiento de la atencidn versus la consulta telefénica en la que

no se ofrece un servicio de atencidén personal.

Aunque se deberia distinguir entre consulta telefénica y triage en la

revision se usan indistintamente los dos términos.

Las comparaciones de interés en el estudio fueron:

Consulta telefénica realizada por cualquier profesional de la
asistencia sanitaria, seguida de consulta personal versus atencion
habitual (pe contacto personal solo)

Consulta telefonica en los casos que no se ofrece un servicio
personal (por ejemplo NHS direct) versus atencién individual (por
ejemplo, contacto personal solo)

Y finalmente consulta telefénica realizada por un grupo de
profesionales de la asistencia sanitaria versus consulta telefénica
por otro grupo de profesionales o trabajadores de la asistencia
sanitaria (por ejemplo la consulta telefénica a un enfermero versus

la consulta telefénica a un médico).

Se excluyeron las siguientes intervenciones:

Consultas telefénicas no realizadas como parte de un sistema de
consulta telefénica designado por ejemplo el asesoramiento
mediante el teléfono ofrecido como parte del trabajo habitual del
MG.

Las lineas telefonicas especificas a una enfermedad, porque es
probable que sean servicios cuyo objetivo es ofrecer informacion
en lugar de centrarse en la consulta, ademas seria demasiado
diversa y seria dificil precisar todos los resultados importantes
especificos de la enfermedad.

Consulta telefénica en la que no se atiende directamente al

paciente o cuidador.
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Se midieron los ingresos, la mortalidad, los eventos adversos, la
satisfaccion del paciente y del cuidador, la calidad de vida del enfermo y
las actitudes y satisfaccion de los profesionales, ademas del coste para

el sistema sanitario.

Encontraron satisfaccion entre los pacientes y sus cuidadores y también
entre los profesionales. Se comprobd que se podia atender al menos un
50% de los problemas mediante asesoramiento telefonico solo,
reduciendo mediante el triage las visitas inmediatas a un médico de
guardia o | asistencia del mismo al domicilio de los enfermos. Sin
embargo una cuestion que no queda del todo clara y que seria necesario

investigar es si en algunos casos el triage solo retrasa las visitas.

Hay un estudio®*®

en el que se demuestra que el triage puede producir un
aumento de la repeticion de las consultas, con la consiguiente repercusion

en el sistema sanitario.

Hughes®*’ encuentra que mantener una linea telefénica abierta dirigida
por enfermeras puede producir un ahorro importante en costes al hospital
en gran parte como consecuencia de las consultas que evita. En este
estudio son los pacientes los que acceden a la linea telefénica dejando un
mensaje grabado en un contestador. El tiempo de respuesta previsto por
parte de las enfermeras era de 24 horas. Ademas del analisis econdémico
analizaron las caracteristicas de las llamadas, los resultados de las
mismas y la satisfaccion de los pacientes que evaluaron mediante un
cuestionario que enviaron a los 87 pacientes atendidos durante un mes.
Recibieron 63 cuestionarios contestados, que mostraron satisfaccion con
el tiempo de respuesta (97% de los encuestados) y con la atencion y
amabilidad (100%). El 98% pensaban que sus preguntas habian sido

atendidas de manera convincente.

En un estudio publicado en 2011%*

sobre la influencia del apoyo
telefénico realizado por enfermeria en la satisfaccion de los enfermos y

en el reingreso en el hospital, se puede ver que disminuyen las tasas de
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reingreso en 30 dias en los pacientes que fueron seguidos
telefonicamente y que consigue tasas altas de respuesta en la
contestacion a las encuestas de satisfaccion aunque los resultados en
esta variable no son superiores a los obtenidos por otros pacientes que no
contaron con el apoyo telefénico. Concluyen que el seguimiento telefonico
no fue un predictor significativo de la satisfaccion del paciente.

La utilizacion de una linea telefénica abierta no es de uso exclusivo del

personal médico o de enfermeria, hay un estudio reciente®*®

en el que se
recoge la utilizacion de una linea telefénica de informacién abierta por
parte de farmaceuticos para mejorar el uso de los medicamentos a traves
del apoyo telefénico de ayuda®*®.

La mitad de las llamadas se realizaron para preguntar sobre
medicamentos cardiovasculares, analgésicos y agentes antimicrobianos y
el motivo fueron las interacciones de los medicamentos (22% de los
casos), las instrucciones sobre el uso correcto (21%) o el asesoramiento
sobre los efectos adversos (15%). Los autores concluyen que existen
deficiencias en la educacion del paciente sobre los medicamentos, y que

podrian ser abordados en el momento del alta.

El seguimiento telefonico parece una herramienta Gtil para mejorar no solo
el cumplimiento correcto del tratamiento farmacologico sino también la
realizacién de los cuidados en el domicilio®*.

La comunicacion telefébnica es en esencia un meétodo rapido de
comunicacion con el enfermo y su familia. Las posibilidades de utilizacion
son diversas y su eficacia parece depender de las caracteristicas,
contenido, duracion frecuencia y sin duda claridad en los objetivos a
conseguir que del seguimiento en si ya que este es un instrumento que
puede utilizarse de multiples maneras. La dificultad en valorar su utilidad
depende en realidad de la falta de rigor metodologico que se ha

observado en la mayoria de los estudios??>230:2%0,
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A pesar de estas observaciones que pueden hacernos hablar con cautela
de su eficacia, si parece al menos razonable explorar sus posibilidades.
Aunque lleva mas de una década utilizandose para contactar con los
enfermos, en los dos Ultimos afios se ha venido ampliando sus
prestaciones, utilizandose para favorecer la comunicacion y satisfacer las
necesidades de informacién de los enfermos y sus cuidadores™® mejorar
el cumplimiento de los tratamientos en enfermos con diversas patologias,

desde pacientes cardiolégicos®™!, diabéticos®>*? enfermos con

253,254 218,255

trastornos del comportamiento , Y hasta pacientes oncolégicos

Se ha valorado también desde la adherencia a los tratamientos?°%2°®

hasta su impacto en la disminucién de los reingresos®’.

Establecer canales de comunicacion entre pacientes, familiares y
profesionales sanitarios parece esencial para discutir las necesidades de
salud, las educativas desde un punto de vista sanitario y las necesidades
psicosociales'®. Es mas facil asi garantizar la adecuada toma de
decisiones, que es esencial en la atencion integral del cancer. La inclusiéon
de la familia crea oportunidades y desafios que pueden facilitar el curso
de la enfermedad con una mejor adherencia a los planes de tratamiento

recomendados y una mayor satisfaccién con la atenciéon médica’®®.

En un estudio con 1.129 pacientes en el Centro Suizo de Telemedicina
para comprobar la adherencia a las recomendaciones después del
tratamiento, se realizaron entrevistas telefOnicas de seguimiento,
obteniendo que el 85% habia cumplido las recomendaciones de
autocuidado. De todos los pacientes estudiados solo el 28% habia
necesitado una consulta cara a cara. Los autores concluyen que la
teleconsulta puede ser una alternativa eficaz frente a la consulta
presencial en determinadas condiciones y recomiendan explorar sus

posibilidades®®.

Se han estudiado también los efectos a largo plazo de la intervencion

educativa mediante el seguimiento telefébnico en pacientes con
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insuficiencia cardiaca crénica. En un estudio aleatorizado con 1518

pacientes %!

, seguidos durante tres afios se evalu6 la influencia de la
intervencion telefénica en cuanto al cumplimiento de la dieta, el control de
peso y la adherencia al tratamiento. Se evaluo también el efecto de la
intervencidon sobre la mortalidad y la hospitalizacion de los pacientes se
evalu6 mediante el riesgo relativo, la reduccion del riesgo y el modelo de
riesgo proporcional de Cox para ajustar casualidades potenciales. Los
resultados fueron a favor del grupo experimental de intervencion, ya que
fue menor su tasa de readmisiones, un 28% frente al 35% del grupo

control.

Los pacientes mejoraron también en uno o mas de los indicadores de
cumplimiento clave como eran la dieta, el peso y la medicacion. Como
consecuencia de esto, los autores apuntan que el grupo experimental tuvo
menos riesgo de problemas. Concluyen que el beneficio observado
persistid y se mantuvo durante los tres afios evaluados aunque la
intervencidn hacia ya tiempo que habia acabado, explicando esto por el
impacto de la intervencion educativa sobre el comportamiento y los

habitos de los pacientes.

Para determinar si un servicio telefonico dirigido por enfermeria podria
mejorar el nivel de cumplimiento de un régimen terapéutico para
pacientes diabéticos con diabetes tipo 2%°°. Asignaron al azar a 61
pacientes a un grupo control 0 a un grupo experimental, a este Ultimo se
le aplicé un programa de seguimiento telefonico durante tres meses, dos
veces por semana durante el primer mes y semanales para el segundo y
tercer mes. Hubo diferencias significativas entre los grupos control y
experimental en cuanto a la adhesion a la dieta realizacion de ejercicios
de movilidad, control de la glucosa en la sangre y la toma de
medicamentos. También, los niveles de hemoglobina glicosilada (HbAlc)
difieren significativamente entre los dos grupos después de 3 meses.

Concluyeron que el seguimiento telefénico dirigido por enfermeras fue
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efectivo en la mejora del nivel de cumplimiento de un régimen terapéutico

de diabetes y que disminuyo el nivel de hemoglobina glicosilada (HbAlc).

La atencién telefénica parece ser un método facil de aplicar que puede
favorecer el seguimiento de los pacientes, y permitir una atencion
continuada necesaria sobre todo con enfermos cronicos o con enfermos
con trastornos de comportamiento. En este sentido el estudio de
McKay?®* con pacientes con dependencia alcohdlica sirve para
determinar que la atenciéon continuada durante 18 meses a través del
teléfono permiti6 un apoyo sanitario que favorecio la disposicion para
cambiar el comportamiento adictivo, mejoré los resultados en cuanto a
dias sin beber. Sin embargo no obtuvieron los mismos resultados a largo
plazo ya que cuando finalizaron la intervencién, no persistieron los logros

obtenidos.

Para probar la viabilidad y la aceptabilidad de un programa basado en el
seguimiento telefonico con pacientes supervivientes de cancer colorrectal,
Livingston®® realiz6 un estudio multicéntrico con 59 pacientes que habifan
completado su tratamiento con quimioterapia adyuvante. Los pacientes
con altos niveles de ansiedad fueron remitidos para el seguimiento. Se
realizaron entrevistas telefonicas durante cuatro semanas para valorar
ansiedad y depresion con la escala HADS. Se obtuvo disminucion
estadisticamente significativa en los niveles de depresion pero no en
ansiedad. La mayoria de los pacientes manifestaron su satisfaccién ante

el seguimiento.

La atencion a largo plazo después del tratamiento del cancer de mama
es cada vez mas compleja, ya que aspira a controlar los efectos a largo
plazo del cancer y su tratamiento, incluyendo las necesidades

psicosociales.

Mediante entrevistas telefonicas semiestructuradas analizadas mediante
métodos cualitativos, Brenan®° explora las actitudes de las supervivientes

de cancer de mama resaltando el interés de las participantes por estos
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programas de seguimiento. Este estudio pone de manifiesto las
posibilidades de la consulta telefénica como modelo alternativo de
atencion. En este sentido un estudio con pacientes con cancer de mama

un afio después de finalizado el tratamiento®®

pone de manifiesto que el
seguimiento tradicional(consultas ambulatorias cada tres meses por su
médico) no obtiene mejores resultados que el seguimiento telefénico
realizado por enfermeras que utilizaron ademas estrategias educativas en
sus intervenciones, por el contrario en el grupo experimental, con la
intervencién enfermera se consiguieron mejores resultados en control

emocional y ansiedad

Loa autores midieron también la calidad de vida de las pacientes
mediante el cuestionario EORTC QLQ-C30 pero no encontraron

diferencias significativas entre los dos grupos.

Kimman concluye que el seguimiento telefénico dirigido por enfermeras
parece un medio apropiado para reducir las visitas a la clinica o a la

consulta y puede ser una estrategia alternativa.

Algunos autores plantean que los problemas de los enfermos en el
domicilio se pueden deber en parte a una falta de comprension de las
instrucciones del tratamiento en el momento del alta hospitalaria. Quizas
las condiciones de ensefianza y aprendizaje no son las mejores en ese

momento.

En un estudio para comprobar si los pacientes habian comprendido las

instrucciones en el momento del alta Zavala®®?

, pone de manifiesto que el
31% de los pacientes solicitaron informacion sobre las instrucciones del
tratamiento. Un porcentaje alto de pacientes (30%) demandaron
informacion sobre el diagnostico que los autores interpretan como una
comprension inadecuada de su proceso y de las instrucciones que debian

seguir en cuanto al tratamiento después del alta

257

En otro estudio realizado en estados Unidos sobre el impacto del

seguimiento telefonico en la reduccion de reingresos se valoré si las
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instrucciones mediante el teléfono después del alta facilitaban la

comprension del tratamiento y favorecian la adhesion del mismo.

Los autores realizaron una regresion logistica multiple para determinar el
impacto de la intervencion en los reingresos en el periodo de treinta dias
después del alta hospitalaria. Los sujetos que demostraron tener una
mayor probabilidad de reingresos fueron los varones, de mayor edad,
cuya estancia en el hospital habia sido larga pero a pesar de estas
caracteristicas de riesgo de reingreso, este fue menor en el grupo seguido
telefonicamente, por lo que los autores concluyen que el seguimiento
telefénico puede completar la atencion estandar y ser un método eficaz en
la reduccion de los reingresos hospitalarios y por lo tanto en la reduccion

del gasto sanitario.

La rentabilidad de la entrevista telefénica es analizada en un estudio®®

donde se comparan ademas la informacion impresa, la combinacion de
los dos métodos frente a la informacion habitual en un grupo de
pacientes entre 45 y 70 afios con respecto a la adhesion al tratamiento.
Los autores no encontraron diferencias significativas entre los grupos por
lo que recomiendan realizar mas estudios que puedan demostrar su

eficacia y rentabilidad.

En esta linea otros autores®®

trabajando con pacientes con cancer
sostienen que no se pueden ignorar la realidad de los pacientes
oncoldgicos en su domicilio y sus necesidades psicosociales que pueden
tener un impacto en su adhesion a los tratamientos por lo que introdujeron
un servicio de atencion telefonico integrado por profesionales psicélogos
y dirigido a los enfermos oncoldgicos y sus familiares. Durante dos afos
atendieron a 430 personas que demandaron apoyo psicolégico durante el
tratamiento, aunque los autores concluyen que los pacientes preferian el
apoyo psicologico cara a cara, este método de contacto puede ser un
apoyo eficaz y un vehiculo de informacion para pacientes y familiares

durante el curso de la enfermedad.
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En cuanto a la utlidad del seguimiento telefénico para proporcionar
informacion sobre los tratamientos farmacolégicos en un estudio

249 se analizaron las llamadas telefénicas consecutivas realizadas

reciente
por los pacientes y familiares durante seis meses a una linea telefénica de
informacion de medicamentos del hospital. Las llamadas se codificaron
teniendo en cuenta para que tipo de medicamentos se demandaba la
informacion, cudl era el motivo de la demanda y los errores o los dafios
potenciales que podrian ocurrir si no se hubiera recibido la asistencia
telefénica. Los resultados con respecto a los medicamentos sobre los que
se demandaba informacién fueron agentes antimicrobianos, analgésicos

y medicamentos cardiovasculares.

Los motivos de las llamadas fueron principalmente para preguntar sobre
las interacciones (22%), instrucciones de uso (21%) o asesoramiento

sobre los efectos adversos (15%).

Los autores concluyen que la consulta telefonica puede ser un recurso
valioso para proveer de informacion a los pacientes sobre los
medicamentos. Este asesoramiento puede mejorar la seguridad con

medicamentos y reducir los dafios®>®.

Sus resultados revelan lo que ya han apuntado otros estudios, existen
deficiencias en la educacion del paciente acerca de sus tratamientos o
bien porque esa informacién no es suficiente®, porque el proceso de la
enfermedad es dinAmico y pueden ir surgiendo nuevos problemas, o
porque la informacion se proporciona al paciente pero a lo largo de la

evolucién no seré el responsable de su autocuidado®®°.

Las deficiencias pueden deberse también al momento de la intervencion,
ya que después de una cirugia, después de la atencion del paciente en
urgencia, después del impacto que producen los diagnésticos o los
tratamientos o algunos momentos de la evolucion de la enfermedad
como son la recaidas los pacientes seguramente no estaran preparados

para procesar la informacién®®*®. Parece que los modelos mas eficaces y
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estables son los que proporcionan un seguimiento en el ambito natural del
enfermo y su familia, contactando con ambos, analizando en conjunto los

problemas®’.

La revisidbn anterior nos proporciona la base para investigar en las
estrategias que puedan mejorar la adherencia de los enfermos a los

tratamientos.

Basandonos en un modelo educativo-participativo de atencién integral al
enfermo y su familia frente al modelo tradicional biomédico de atencién
principalmente a la enfermedad se propone llevar a cabo un programa
educativo de seguimiento y atencion a los enfermos y su cuidadores
familiares que demuestre que en el proceso de la enfermedad, la
informacion y la educacion asi como el apoyo a los cuidadores familiares
son estrategias de adaptacién al tratamiento porque convierten al
enfermo-familia en un nucleo familiar que participa del mismo proceso
como agente activo y responsable en cierta forma de las consecuencias

del tratamiento.

Esta investigacidon controlada y sistematica pretende aportar resultados y
datos objetivos que demuestren que con este modelo educativo de apoyo
y seguimiento se consigue mayor adhesion del enfermo al tratamiento, se
evitan errores en el cumplimiento del mismo y se consiguen altos niveles

de satisfaccion del enfermo-familia ante la atencién recibida.
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Hipotesis y Objetivos

HIPOTESIS

La revision bibliografica realizada pone de manifiesto la importancia de la
adherencia al tratamiento para conseguir los objetivos terapéuticos, y la
dificultad de los enfermos y sus cuidadores para conseguirla en su
totalidad, tanto la adherencia al tratamiento farmacolégico como la
correspondiente al campo de los cuidados, a la que nos referiremos a lo

largo de la investigacion como tratamiento no farmacoldégico.

Puesto que el riesgo mayor en cuanto a la adherencia se produce en los
cambios de nivel asistencial, siendo mas critico el cambio de
hospitalizacion a atencién primaria, parece necesario encontrar un
instrumento que permita analizar y solucionar las dificultades que los
enfermos tienen en su ambito natural y mejorar asi los niveles de

adherencia.

La herramienta que todos los autores consideran necesaria para mejorar
la adherencia es la informacion y educacion sobre los tratamientos. Un
método de facil acceso a los enfermos en su domicilio, empleado por
distintos profesionales, como se recoge en la bibliografia, es el

seguimiento telefénico.

En base a las consideraciones anteriores hemos formulado la siguiente

hipotesis:

La informacion y educacion sistematica mediante el seguimiento
telefébnico favorece la adherencia al tratamiento de los enfermos

oncologicos y repercute en la satisfaccion de enfermos y/o cuidadores

102



Hipotesis y Objetivos

OBJETIVO PRINCIPAL

Comprobar si los enfermos oncolégicos que reciben apoyo formal
educativo mediante un seguimiento telefébnico mejoran su adherencia al

tratamiento

OBJETIVOS SECUNDARIOS

e Comprobar si los enfermos oncoldgicos que reciben apoyo formal
educativo mediante un seguimiento telefébnico mejoran su
adherencia al tratamiento farmacologico a lo largo del programa

e Comprobar si los enfermos oncoldgicos que reciben apoyo formal
educativo mediante un seguimiento telefébnico mejoran su
adherencia al tratamiento farmacolégico frente a los que no lo
reciben

e Comprobar si los enfermos oncoldgicos que reciben apoyo formal
educativo mediante un seguimiento telefébnico mejoran su
adherencia al tratamiento no farmacologico a lo largo del programa

e Comprobar si los enfermos oncoldgicos que reciben apoyo formal
educativo mediante un seguimiento telefébnico mejoran su
adherencia al tratamiento no farmacoldgico frente a los que no lo

reciben

e Describir las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores

de los enfermos oncolégicos

e Determinar los niveles de dependencia de los enfermos

oncologicos

e Analizar la satisfaccion de los enfermos y /o sus cuidadores ante el

programa educativo mediante seguimiento telefénico.
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3.1. DISENO DEL ESTUDIO

Se ha disefiado un estudio experimental aleatorizado prospectivo
longitudinal mediante un esquema paralelo de asignacion fija con grupo

experimental y grupo control.

3.1.1. Seleccién de la muestra

Los sujetos seran seleccionados de forma prospectiva, al estudio,
mediante un proceso de asignacién al azar, utilizando niameros aleatorios
generados por ordenador, a las dos condiciones del estudio: Condicion

experimental: Grupo |y Condicién Control: Grupo II.

Condicion experimental:

Los sujetos del grupo experimental, después del alta, participaran en un
programa educativo sobre su tratamiento mediante seguimiento telefénico

proactivo, a cargo de una enfermera.

Condicién control :

Los sujetos del grupo control, después del alta, no participaran en ningun

programa educativo especial.
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3.1.1.1. Criterios de inclusién

Pacientes Grupo experimental y Grupo control.

Tener entre los motivos de ingreso un diagndstico de cancer

Estar ingresados en la Unidad de Oncologia del Complejo

Asistencial de Salamanca y ser dados de alta a su domicilio
Firmar la autorizacién para su participacion voluntaria en el estudio

Disponer de contacto telefénico

3.1.1.2. Criterios de exclusién

Pacientes Grupo experimental y Grupo control.

No tener diagnéstico de cancer

No estar ingresados en la Unidad de Oncologia del Complejo

Asistencial de Salamanca

Estar ingresados en la Unidad de Oncologia del Complejo
Asistencial de Salamanca pero no ser dados de alta a su domicilio

No firmar la autorizacidbn para su participacion voluntaria en el
estudio

No disponer de contacto telefénico
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3.1.2. Aleatorizacién

El propésito primario de la aleatorizacion es garantizar que la posible
inferencia causal observada al final del estudio no se deba a otros
factores Se ha elegido un proceso de aleatorizacién frente a la
asignacion no probabilistica (sistematica, secuencial, por facilidad o por
conveniencia), ya que esta no puede asegurar el equilibrio entre los
grupos. La aleatorizacion tiene como propdsito prevenir la existencia de
diferencias entre los grupos que no sean derivadas de los tratamientos
que se estan comparando. De esta manera, cuando se produce un
equilibrio de las posibles variables que pudiera modificar el efecto del
tratamiento sobre la variable de desenlace, las diferencias que se
encuentran se deben considerar estrictamente como debidas a la

maniobra bajo estudio

El proceso de aleatorizacion se realizara por el método de la asignacion
aleatoria simple, utilizando una tabla de numeros aleatorios generada
mediante el programa Microsoft Excel 2007®. El listado de numeros
aleatorios ordenados (Anexo ), generado por este programa, servira para
asignar por orden de inclusion en el estudio a los pacientes en el
momento del alta hospitalaria, grupo experimental si le corresponde un

namero par y grupo control si el correspondiente es impar.

3.1.3. Tamafio muestral

Para determinar el tamafio muestral puesto que se trata de un estudio
para contraste de hipdtesis, se ha tenido en cuenta: La magnitud de la
diferencia a detectar, la seguridad del estudio, el poder estadistico y la

definicion de hipétesis (unilateral o bilateral).
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Previo al estudio experimental se ha realizado un estudio piloto con 29
sujetos, ha sido excluido 1 de ellos por no contestar a las llamadas

telefonicas, quedando en total 28 sujetos

Los resultados obtenidos han servido para calcular el nimero de sujetos

necesarios para llevar a cabo el estudio experimental.

El efecto de la intervencion experimental en cuanto a la adherencia al
tratamiento farmacoldgico ha sido del 15% y del 25 % en cuanto a

adherencia en el tratamiento no farmacolégico.

En cuanto a la magnitud de la diferencia a detectar, se ha considerado la
minima: (15%)

La seguridad del estudio (riesgo de cometer un error a) es de 0.05

Poder estadistico (1 — B) (riesgo de cometer un error 3) 0.80

Se ha decidido, barajando las posibilidades de hipétesis unilateral o
bilateral que aunque la hipdtesis bilateral es una hipétesis mas
conservadora y disminuye el riesgo de cometer un error de tipo |
(rechazar la Hp cuando en realidad es verdadera), que la hipétesis debe
ser unilateral porque se ha considerado que en los parametros a
comparar solo es posible el efecto en una direccién.

El calculo de la muestra atendiendo a los parametros previos ha sido de

56 individuos por grupo

Hemos introducido la correccion de la muestra ajustada a las pérdidas
segun la férmula, n (1/1-R). Donde n es numero de sujetos necesarios y
R la proporciéon de pérdidas estimadas. En nuestro caso segun el estudio
piloto realizado, es de un 5%.

112(1/1-0.05)=117.8
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El tamafio estimado debe ser de 117,8 individuos. Se decide incluir mas
pacientes para compensar las diferencias que pudieran surgir al utilizar

nameros aleatorios generados por ordenador.

3.1.4. Fuentes y recogida de datos.

La muestra de pacientes procedera de la Unidad de Hospitalizacion de
Oncologia del Complejo Asistencial Universitario de Salamanca, después
del alta hospitalaria. EI ambito del estudio sera el domicilio de los
pacientes al que se accedera mediante un seguimiento telefénico, previo

consentimiento informado.

Se utilizara una base de datos para la recogida y almacenamiento de
datos en Microsoft Access®, disefiada especificamente para este estudio.

3.1.5. Intervencion mediante un programa de seguimiento telefénico

3.1.5.1. Descripcion de las variables

3.1.5.1.1 Variable independiente

La variable independiente sera la informacion y la educacion después del
alta hospitalaria realizada por una enfermera mediante seguimiento
telefonico, sobre el tratamiento farmacolégico y no farmacoldgico prescrito

para cada paciente.
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3.1.5.1.2. Variables dependientes

1. Adherencia al tratamiento farmacologico
2. Adherencia al tratamiento no farmacolégico

3. Satisfaccibn de los enfermos y/o cuidadores del Grupo

experimental ante el seguimiento telefénico

Variables ambientales

1. Edad del paciente

2. Sexo

3. Diagnostico

4. Edad del cuidador

5. Sexo del cuidador

6. Vinculo del cuidador con el paciente

7. Tiempo que lleva el cuidador ejerciendo como cuidador
8. Tiempo diario de cuidado

9. Sobrecarga o no sobrecarga del cuidador principal

10.Nivel de dependencia del paciente
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Instrumentos de evaluacién y recogida de datos

Para evaluar las variables dependientes en ambos grupos hemos utilizado

las siguientes hojas de registro, escalas y folletos informativos:

e Hoja de registro de cumplimiento de la medicacion(ANEXO 1)

e Test de Morisky Green (ANEXO llI)

e Folletos educativos para la realizacion de los cuidados de los

enfermos en su domicilio realizados segun el modelo de enfermeria

de Virginia Henderson:

o

o

Cuidados respiratorios (ANEXOIV)

Cuidados para prevenir y tratar la anorexia y las
alteraciones en la percepcion sensorial de los alimentos
(ANEXO V)

Cuidados antes las nauseas y los vomitos (ANEXO VI)
Cuidados para prevenir y tratar la mucositis (ANEXO VII)
Cuidados sobre higiene bucal (ANEXO VIII)

Cuidados para prevenir y tratar el estreflimiento (ANEXO [X)
Cuidados para prevenir y tratar la diarrea (ANEXO X)
Cuidados de la nefrostomia (ANEXO XI)

Cuidados de la urostomia mediante estoma mucocutaneo
(ANEXO XII)

Cuidados de la colostomia (ANEXO XIlI)
Cuidados de la ileostomia (ANEXO XIV)

Cuidados de la sonda nasogéstrica (ANEXO XV)
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Cuidados de la gastrostomia percutanea (ANEXO XVI)

Cuidados del reservorio intravenosos de acceso subcutaneo
(ANEXO XVII)

Cuidados de la via subcutanea (ANEXO XVIII)

Cuidado de la piel y prevencion de ulceras (ANEXO XIX)

Hoja de registro de cuidados correspondiente a cada uno de los

folletos educativos sobre cada uno de los cuidados

anteriores(Fueron utilizadas con anterioridad en el estudio piloto y

validadas mediante el método de test-retest):

0]

Hoja de registro de “ C.respiratorios” (ANEXO XX)

Hoja de registro de “Cuidados para prevenir y tratar la
anorexia y las alteraciones en la percepcion sensorial de los
alimentos((ANEXO XXI)

Hoja de registro de “Cuidados antes las nauseas y los
vomitos ANEXO XXI|

Cuidados para prevenir y tratar la mucositis”( ANEXO XXIII)
Hoja de registro de “C. sobre higiene bucal’(ANEXO XXIV)

Hoja de registro de “Cuidados para prevenir y tratar el
estrefiimiento”(ANEXO XXV)

Hoja de registro de “Cuidados para prevenir y tratar la
diarrea”(ANEXO XXVI)

Hoja de registro de “C. de la nefrostomia’(ANEXO XXVII)

Hoja de registro de “Cuidados de la urostomia mediante

estoma mucocutaneo “(ANEXO XXIII)
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0 Hoja de registro de “C. de la colostomia”(ANEXO XXIX)
o Hoja de registro de “C. de la ileostomia”(ANEXO XXX)

o Hoja de registro de “Cuidados de la sonda
nasogastrica”(ANEXO XXXI)

o0 Hoja de registro “Cuidados de la gastrostomia percutanea”
(ANEXO XXXII)

o0 Hoja de registro“Cuidados del reservorio intravenosos de
acceso subcutaneo”(ANEXO XXXIII)

o Hoja de registro de “Cuidados de la via subcutanea”
(ANEXO XXXIV)

0 Hoja de registro de “Cuidado de la piel y prevencion de
Ulceras”(ANEXO XXXV)

e Informe de alta médica
e Informe de alta de enfermeria

e Cuestionario de satisfaccion del seguimiento telefénico (solo para
los que habian recibido el seguimiento telefénico, grupo
experimental) (ANEXO XXXVI)

Para evaluar las variables ambientales,” niveles de dependencia de los
enfermos” y “sobrecarga del cuidador principal” en ambos grupos (Grupo |
y Grupo 1), se utilizaron:

e indice de Barthel en el grupo de pacientes (ANEXO XXXVII)

e Test de sobrecarga de Zarit (version reducida) en el grupo de
cuidadores (ANEXO XXXIII)
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Para facilitar el andlisis de las variables dependientes: Adherencia al
tratamiento farmacol6gico y adherencia al tratamiento no farmacoldgico
se decide elaborar una estrategia que facilitara posteriormente el analisis

de los datos.

Tratamiento farmacolégico. Para poder analizar los distintos items, segun

figura en el ANEXO Il se construye un score dando un valor ponderado

entre uno y dos a cada uno de ellos:

Farmaco correcto | 2 Duracion 2
Dosis correcta 2 Administracion 1
Posologia 2 Duplicidad 1
Comienzo 1 No prescrito 1

La ponderacién se hace con el acuerdo de los dos investigadores. Se
analiza el grado de concordancia entre ambos mediante el indice de

Kappa, siendo este de 0,75.

La adherencia segun el test de Morisky Green se considerara como valida
si el paciente contesta correctamente a todos los items y no valida si hay

alguna respuesta incorrecta

Tratamiento no farmacoldgico. Para poder analizar las variables relativas
a los cuidados, se considerara correcta la adherencia si se cumplen todos

los items que se valoraran en cada cuidado.

Para analizar los resultados y poder realizar comparaciones entre los

sujetos, ya que seguramente no todos tendran el mismo numero de
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cuidados, se calculara la proporcion de adherencia dividiendo el nimero

de cuidados que cumple cada paciente entre el nUmero de cuidados total.

Una vez elaboradas todas las hojas de registro se procedera a la

realizacion del estudio experimental de la siguiente manera:

Se informara a los pacientes y a sus cuidadores principales, verbalmente
y por escrito, de la existencia del estudio y de la posibilidad de participar
voluntariamente en el mismo, quedando su consentimiento informado
recogido en un documento elaborado para tal fin. A continuacién se
asignara cada sujeto a la condicion experimental o control segun el

método de aleatorizacion descrito con anterioridad.

La enfermera que realizara el seguimiento telefonico formara parte del
equipo que habitual que atiende al enfermo y a su cuidador durante su
estancia hospitalaria y conocera al paciente, su patologia y su tratamiento
y tendrd experiencia de mas de 10 afios en cuidados del paciente

oncologico.

Mientras realizaba la intervencion telefénica verbalizaba las respuestas
del enfermo y/o su cuidador que otra enfermera de las mismas
caracteristicas que la anterior registraba mediante soporte informatico en
las hojas de registros correspondientes . El rol de las dos enfermeras era

siempre el mismo.

Descripcion de la intervencion telefénica en el Grupo

Experimental (Grupo I)

Las intervenciones seran pactadas con el enfermo y/o su cuidador, tanto
el dia en que se realizara la llamada como la hora. La primera
intervencion se pactara el dia del alta hospitalaria y cuando se realice la

llamada se pactara la siguiente y asi sucesivamente.
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La primera intervencién se realizara entre las 48 y 96 horas del alta
hospitalaria, de lunes a viernes. La flexibilidad del horario dependera del
dia del alta, cuando esta se produzca en jueves, se realizara el

seguimiento el lunes siguiente(a las 96 horas).

La segunda intervencion se realizaria a los 10 dias del alta hospitalaria.
La tercera a los 20 dias del alta hospitalaria.

La dltima intervencidn a los treinta dias del alta hospitalaria.

La enfermera anotarq, en cada intervencion, el cumplimiento del
tratamiento tanto farmacolégico como no farmacologico (cuidados)
registrando su cumplimiento, pero ademds llevara acabo una labor
informativa y educativa corrigiendo errores y dando pautas concretas de

como realizar el cumplimiento de manera correcta.

En cuanto al tratamiento farmacoldégico se registraran los siguientes

items:
e Nombre del farmaco
e Dosis
e Frecuencia
e Duracion
e Administracion
e Duplicidad
e Medicacion no prescrita
e Test de Morisky Green (ANEXO ll11)

Las respuestas de los enfermos y/o sus cuidadores seran contrastadas

con las prescripciones médicas segun figura en el informe de alta médica.
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El registro del tratamiento no farmacoldgico se realizar4 segun las hojas
de registros de cada cuidado (ANEXOS del XX al XXXV)

Finalizadas las intervenciones telefénicas, se recordara a los enfermos o
a sus cuidadores que podran enviar, insistiendo en que es voluntario, el
cuestionario de satisfaccion ante la intervencion telefénica que se

entregard el dia del alta, con un sobre con el franqueo pagado.

Descripcion de la recogida de datos en el Grupo Control
(Grupo 1)

El dia del alta, previo consentimiento del enfermo y familiar, se pactara
con ellos el dia y la hora a la que se realizara el unico contacto telefonico,

aproximadamente a los treinta dias del alta.

Los registros de las respuestas se haran de la misma manera que en el

Grupo Experimental.

LIMITACIONES

Una de las limitaciones de este estudio es la subjetividad de las

respuestas de los pacientes

La intervencion telefénica no permite un contacto directo y visual como el

gue hacemos diariamente en nuestro trabajo diario.

La intervencion educativa tiene las mismas caracteristicas en cuanto a
Su estructura que la realizada “cara a cara “pero tiene las limitaciones de

una comunicacion a distancia.
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METODOLOGIA ESTADISTICA

Los objetivos principales del estudio son comprobar las diferencias a lo
largo del seguimiento telefénico, entre cada sujeto del grupo Experimental
comparado con él mismo y comprobar ademas las diferencias entre el
grupo de pacientes que han recibido el seguimiento telefénico (Grupo
Experimental) y el grupo de pacientes que no lo han recibido (Grupo
Control).

Previamente a esto se realizar4 un estudio descriptivo de las variables

generales de los pacientes.

Estadistica descriptiva

Las variables cuantitativas que seguian una distribucion normal fueron
definidas por media, desviacion tipica e intervalo de valores. En aquellas
variables que no seguian esta distribucién, su utilizé la mediana en lugar
de la media como medida de centralizacion. Las variables discretas

fueron definidas por el nimero de casos y el porcentaje.

Para evaluar si una variable seguia una distribucion normal, se comprobo
gue presentaba una curva equivalente a la campana de Gauss y se
comprobd mediante el test de Kolmogorov-Smirnoff (p<0,005).

Estadistica analitica

La comparacion de variables cuantitativas con cualitativas se realizo
mediante el método t de Student para muestras independientes

(comparacion de dos medias) y ANOVA (comparaciéon de mas de dos
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medias), cuando las variables cuantitativas seguian una distribucion
normal. Cuando las variables cuantitativas no seguian una distribuciéon
gaussiana, se empled el test de Mann-Whitney para comparar dos medias

o el test de Kruskall-Wallis para comparar mas de dos medias.
En el caso de comparar dos variables discretas, se utilizé el test Chi?.

Cuando el valor esperado era menor de 5 en alguna de las casillas de la
tabla de contingencia, fue necesario utilizar el test exacto de Fisher.
Cuando se realizaban varias observaciones en los mismos sujetos se

utilizé el test de McNematr.

El andlisis de dos variables cuantitativas normales, se realiz6 mediante el
método de comparacion de Perrazo, mientras que cuando alguna de las
dos variables, o las dos, no seguian una distribucion normal, se utilizo el

test de Spearman.

Se consideran como significativos valores de p<0,05.

Procesado de datos

El proceso de andlisis de datos se realizé con el paquete estadistico
STATA 10.0 (StataCorp. 2007. College Station, TX: StataCorp LP)

119



8. RESULTADOS



Resultados

4.1 DATOS DEMOGRAFICOS

Se han incluido en el estudio, todos los pacientes seleccionados de forma
prospectiva, que cumplian los criterios de inclusion del estudio. El estudio
se realizé durante el periodo comprendido entre marzo de 2009 y febrero
de 2010.

Un total de 132 pacientes fueron inicialmente seleccionados vy
aleatorizado para el estudio, 64 en el Grupo Experimental(Grupo I) y 68
en el Grupo Control(Grupo Il). Finalmente 5 pacientes fueron excluidos,
todos del grupo control, por diferentes razones (negativa a participar tras
el consentimiento inicial (2 casos), fallecimiento antes del contacto, no
contacto telefénico, alta fa llida). De tal forma que el niumero total de
pacientes estudiados ha sido de 127, 64 en el grupo experimental (I) y 63

en el grupo control (11).

Se realizaron un total de 324 intervenciones telefénicas con un rango de

duracion entre 20 y 40 minutos.

La edad media de los pacientes fue de 62,5 afios (min.19, max. 80)
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Figura 1.Representacion grafica de los rangos de la Variable” Edad de los
pacientes” (Grupo Experimental y Grupo Control).
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Figura 2.Representacion grafica de la Variable “Género de los pacientes” de
cada grupo (Grupo Experimental y Grupo Control).
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Los enfermos incluidos en el estudio presentaban diferentes diagndésticos
oncoldgicos cuya relacion se detalla a continuacién en la Tabla |. La
representacion grafica de las frecuencias de los diagnosticos queda

reflejada en la Figura 3.

Tabla | Relacion de los diagndsticos de los pacientes

1 Pulmon 7 Prostata 13 Piel

2 Mama 8 Hepaético 14 Osteosarcomas
3 Intestinales 9 SNC 15 Esofago

4 Gastrico 10 Cabeza y cuello 16 Pancreas

5 Urinario 11 Utero 17 Testiculo

6 Renal 12 Ovario 18 Otros

Figura 3.Representacion grafica de las frecuencias de la Variable “Diagnostico
de los pacientes” de cada grupo (Grupo Experimental y Grupo Control).
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La edad media de los cuidadores familiares fue de 55 afos (minimo 24-
maximo77).La representacion grafica de los rangos de la Variable “Edad
de los cuidadores” de cada grupo (Grupo Experimental y Grupo Control)

puede verse en la Figura 4.

Figura 4. Representacion grafica de los rangos de la Variable “Edad de los
cuidadores” de cada grupo (Grupo Experimental y Grupo Control).
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Figura 5. Representacion grafica de la Variable "Género de los cuidadores” de
cada grupo ( Grupo Experimental y Grupo Control).
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El vinculo de los cuidadores principales con los pacientes incluidos en el
estudio se detalla a continuacién en la Tabla Il .Su representacién gréafica

puede verse en la Figura 6.

Tabla Il Relacién del vinculo de los cuidadores principales con los pacientes

1 Esposa 6 Madre 9 Otros

2 Marido 7 Padre 10 Cuidador Profesional

3 Hija 8 Nuera 11 Hermanos

4 Hijo 9 Yerno 12 Sobrinos

Figura 6.Representacion gréafica de la Variable “Vinculo del cuidador principal
con el paciente” de cada grupo (Grupo Experimental y Grupo Control).
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4.2. ESTADISTICA DESCRIPTIVA

4.2.1. Edad del paciente

Respecto a la edad, los pacientes del Grupo Experimental (Grupo I)
tienen una media de edad de 61,14 aflos Yy los pacientes del Grupo
Control (Grupo Il) tienen una media de edad de 64,05 afios. No hay

diferencias entre los grupos en relacion a la edad.

En la Tabla Ill pueden verse los estadisticos descriptivos de la edad de

los pacientes y en la Figura 7 su representacion grafica por grupos.

Tabla Ill Estadisticos descriptivos (Medias y desviaciones tipicas) de la Variable
“Edad de los pacientes” del Grupo Experimental (Grupo |)y del Grupo Control
(Grupo 1)

Grupo N Media Desviacion Minimo Maximo
tipica

I 64 61,14 11,240 19 78

Il 63 64,05 10,456 22 80

Total 127 62,58 10,913 19 80
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Figura7. Representacion Grafica de la Variable “Edad de los pacientes” por
grupos (Grupo Experimental y Grupo Control).
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4.2.2. Género de los pacientes

En cuanto al género de los pacientes, en el Grupo Experimental (Grupo |)
hay 46 hombres y 18 mujeres y en el Grupo Control (Grupo IlI) hay 36
hombres y 27 mujeres. No hay diferencias significativas entre ambos
grupos en cuanto al género. Su distribucion de frecuencias puede verse

en la Tabla IV y su representacion grafica en la Figura 8.

Tabla IV Distribucién de frecuencias de la Variable “Género de los pacientes” del
Grupo Experimental (Grupo 1) y del Grupo Control (Grupo II).

GRUPO Total
I I
Hombres 36 46 82
Mujeres 27 18 45
Total 63 64 127

Figura 8. Representacion Grafica de la Variable “Género de los pacientes” de
cada grupo( Grupo Experimental y Grupo Control ).
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4.2.3. Edad de los cuidadores

Respecto a la edad, los cuidadores del Grupo Experimental (Grupo I)
tienen una media de edad de 52,95 afios y los cuidadores del Grupo
control (Grupo Il) tienen una media de edad de 58,08. En la Tabla V
podemos ver los estadisticos descriptivos (media y desviaciones tipica) de
la Variable “Edad de los cuidadores) y en la Figura 9 la representacion
grafica de las puntuaciones medias por grupos.. La comparacion de las
medias de edad de ambos grupos (Experimental y Control) muestra que
hay diferencias significativas entre ambos.

Tabla V Estadisticos descriptivos de la Variable “Edad de los cuidadores” del
Grupo Experimental (Grupo I) y del Grupo Control (Grupo Il) Media y Desviacion
tipica.

Grupo N Media Desviacion Minimo Maximo
tipica

I 59 52,95 13,559 24 76

Il 53 58,08 13,176 26 77

Total 112 55,38 13,565 24 77

P=0,045
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Figura9. Representacion grafica de las puntuaciones medias de la Variable
“Edad de los cuidadores” de cada grupo( Grupo Experimental y Grupo Control).
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4.2.4 Género de los cuidadores

En cuanto al género de los cuidadores, en el Grupo Experimental (Grupo
[) hay 15 hombres y 44 mujeres y en el Grupo Control (Grupo II) hay 15
hombres y 38 mujeres. No hay diferencias significativas entre ambos
grupos. La distribucion de frecuencias puede verse en la Tabla VI y su

representacion grafica en la Figura 10

Tabla VI Tabla de contingencias (Chi®) Variable “Género de los cuidadores” del
Grupo Experimental (Grupo 1) y del Grupo Control (Grupo ).

GRUPO Total
Il I 1
Hombres 15 15 30
Mujeres 38 44 82
Total 53 59 112

N.S.

FiguralO Representacion gréfica de la Variable “Género de los cuidadores” por
grupos (Experimental y Control).
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4.2.5. Tiempo que lleva el cuidador ejerciendo como tal

Respecto al tiempo que llevan los cuidadores ejerciendo como tales,
medido en meses, los del Grupo experimental (Grupo 1) tienen una media
de tiempo de cuidado de 19,95 meses y los cuidadores del Grupo control
(Grupo 1) tienen una media de tiempo de cuidado de 23,75.En la
comparacion de medias no hemos encontrado diferencias significativas
entre los sujetos de ambos grupos (Experimental y Control). En la Tabla
VIl se pueden ver los estadisticos descriptivos (Media y Desviacion
Tipica) de la variable” tiempo ejercido como cuidador” y en la Figurall su

representacion grafica por grupos.

Tabla VII Estadisticos descriptivos de la Variable “Tiempo ejercido como
cuidador” de los cuidadores de los Grupos Experimental (Grupo I) y Control
(Grupo II): Media y Desviacion tipica.

Grupo N Media Desviacion Minimo Maximo
tipica

I 59 19,95 30,427 1 192

Il 53 23,75 32,940 1 168

Total 112 21,75 31,555 1 192
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Figurall.Representacion gréfica de la Variable “Tiempo invertido como
cuidador” de los cuidadores por grupos (Grupo Experimental y Grupo Control)
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4.2.6. Tiempo de cuidado diario

Respecto al tiempo diario de los cuidadores familiares invertido en el
cuidado de su familiar enfermo, medido en horas, los sujetos del Grupo
Experimental (Grupo I) tienen una media de tiempo diario de cuidado de
13,19 horas Yy los cuidadores del Grupo Control (Grupo Il) tienen una
media de tiempo de cuidado de 12,89 En la comparacion de medias no
hemos encontrado diferencias significativas entre los sujetos de ambos
grupos (Experimental y Control). En la Tabla VIl figuran los estadisticos
descriptivos de la variable “Tiempo de cuidado diario” y en la Figura 12 su

representacion gréafica por grupos.

Tabla VIII Estadisticos descriptivos de la Variable “Tiempo diario de cuidado”
invertido por los cuidadores del Grupo Experimental (Grupo I) y por los
cuidadores del Grupo Control (Grupo Il): Media y Desviacién Tipica.

Grupo N Media Desviacion Minimo Maximo
tipica

I 59 13,19 9,746 1 24

Il 53 12,89 9,811 1 24

Total 112 13,04 9,734 1 24
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Figura 12. Representacion grafica de la Variable “Tiempo diario de cuidado” de
los cuidadores por grupos (Experimental y Control).
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4.2.7 Estudios de los cuidadores

Respecto al nivel de estudios de los cuidadores, valorado segun

categorias ordenadas donde:
1= Estudios primarios

2= Estudios secundarios

3= Bachillerato

4= Estudios universitarios

Los cuidadores del Grupo experimental (Grupo 1) tienen una media de
estudios de 2,15 y los cuidadores del Grupo control (Grupo Il) tienen una
media de estudios de 1,62. Existe una diferencia significativa entre la
media de estudios de los sujetos del Grupo Experimental frente a los
sujetos del Grupo Control. En la Tabla IX figuran los estadisticos
descriptivos de a variable “Nivel de estudios” de los cuidadores de los
Grupos Experimental (Grupo 1) y Control (Grupo Il) y en la Figural3 su
representacion grafica por grupos.

Tabla IX Estadisticos descriptivos de la Variable “Nivel de estudio de los

cuidadores” de los Grupos Experimental (Grupo 1) y Control (Grupo II): Media y
Desviacion tipica.

Grupo N Media Desviacién Minimo Maximo
tipica

I 59 2,15 1,215 1 4

Il 53 1,62 1,023 1 4

Total 112 1,90 1,154 1 4

P=0.01
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Figura 13. Representacién grafica de la Variable “Nivel de estudio de los
cuidadores” por grupos (Experimental y Control).
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4.2.8. Sobrecarga

Respecto al nivel de sobrecarga de los cuidadores, valorado segun
establece la escala de Zarit (version reducida) 29 cuidadores del Grupo
experimental (Grupo 1) presentan sobrecarga frente a 30 que no
presentan sobrecarga. En los cuidadores del Grupo control (Grupo 1)
encontramos sobrecarga en 22 cuidadores y no presentan sobrecarga 30.
No hay diferencias significativas entre ambos grupos (Experimental y
Control).En la Tabla X presentamos la tabla 2X2 de la sobrecarga por

grupos y en la Figural4 su representacion por grupos.

Tabla X Tabla de contingencias (Chi?) Variable “Sobrecarga de los cuidadores
“en el Grupo Experimental (Grupo I) y en el Grupo Control (Grupo II).

GRUPO Total
I I
No 30 30 60
22 29 51
Si
Total 52 59 111
N.S.
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Fig.14 Representacion gréfica de la Variable “Sobrecarga de los cuidadores” por

grupos (Experimental y Control).
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4.2.9 Dependencia

Respecto al nivel de dependencia de los pacientes, valorado segun
establece el indice de Barthel donde:

1= Independencia

2=Dependencia leve

3= Dependencia moderada

4=Dependencia grave

5=Dependencia total

Los pacientes del Grupo experimental (Grupo ) tienen una media de
nivel de dependencia de 2,20 y los pacientes del Grupo control (Grupo 1)
tienen una media de estudios de 2,03. No hay diferencias significativas
entre ambos grupos (Experimental y Control). En la Tabla Xl aparece la
distribucion del nivel de dependencia de los pacientes y en la Figural5 su

representacion grafica por grupos.

Tabla XI Estadisticos descriptivos de la Variable “Niveles de dependencia de los
pacientes” del Grupo Experimental (Grupo 1) y del Grupo Control (Grupo II):
Medias y Desviaciones tipicas.

Grupo N Media Desviacion Minimo Maximo
tipica

I 64 2,20 1,382 1 5

Il 63 2,03 1,031 1 5

Total 127 2,12 1,219 1 5
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Figural5. Representacion gréfica de las puntuaciones medias de la Variable
“Niveles de dependencia de los pacientes” de ambos grupos(Experimental y
Control)
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4.3. ANALISIS DE LA ADHERENCIA AL TRATAMIENTO

4.3.1 Tratamiento farmacoldgico

4.3.1.1 Analisis de la adherencia al tratamiento farmacologico
intragrupo (Grupo Experimental comparado con el mismo a lo largo

del seguimiento telefénico durante 30 dias después del alta)

Tabla Xl Estadisticos descriptivos, Medias y Desviaciones tipicas, obtenidas
con’La escala ponderada de adherencia al tratamiento farmacol6gico” con los
sujetos del Grupo Experimental (Grupo l)en las 4 intervenciones telefénicas
realizadas.

N° de semana Media Desviacion tipica  Frecuencia
1 (96 horas d/alta) 10,1875 2,5565 64
2(10 dias d/alta) 11,8253 0,4593 63
3(20 dias d/alta) 11,9137 0,6565 58
4(30 dias d/alta) 12 0 51

En el andlisis de varianza de “la escala ponderada de adherencia al
tratamiento” del Grupo Experimental (Analisis Intragrupo de las cuatro
intervenciones ) solo se encuentran diferencias no achacables al azar

entre la 12 y la 2%intervencion.
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Figura 16. Representacion mediante grafico de Box-Plot del analisis de varianza
de” La escala de adherencia al tratamiento” del Grupo experimental durante las
cuatro intervenciones después del alta (Analisis intragrupo)
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4.3.1.2. Analisis de la adherencia del tratamiento farmacoldgico
intragrupo (Grupo Experimental ) en las 4 intervenciones, medida

con el test de Morisky-Green

Encontramos diferencias estadisticamente significativas entre los
resultados obtenidos en la primera intervencion con respecto a la segunda
intervencion, siendo mayor el grado de adherencia en la segunda

intervencion.

Tabla XV Tabla de contingencias de los resultados del Test de Morisky-Green
en los pacientes del Grupo Experimental .entre la primera y la segunda
intervencion después del alta hospitalaria.

Test McNemar para datos pareados

MORISKY Total

2%intervencion

No Si 0
MORISKY No 5 17 22
13%intervencion
Si 2 39 41
Total 7 56 63

P=0.001

También encontramos diferencias estadisticamente significativas entre los
resultados obtenidos en la primera semana con respecto a la tercera

semana, siendo mayor el grado de adherencia en la tercera semana
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Tabla XVI Tabla de contingencias de los resultados del Test de Morisky-Green
en los pacientes del Grupo Experimental .entre la primera y la tercera
intervencion después del alta hospitalaria.

Test McNemar para datos pareados

MORISKY Total

3qintervencion

No Si 0

MORISKY 12 No 1 20 21
intervencion

Si 1 38 39

Total 2 58 60

P=0.001

Sin embargo, no es posible la comparacion de la 12 con la 42 intervencion
debido a que hay casillas con valor menor de 1. La interpretacién de los
resultados entre la 13y la 42 intervencion, debemos hacerla entendiendo
que todos los sujetos del grupo experimental después de la intervencion
mediante el seguimiento telefénico demuestran segun el test de Morisky-

Green un grado de adherencia total al tratamiento farmacoldgico.

No encontramos diferencias entre los resultados obtenidos entre la

segunda Y la tercera intervencion.
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Tabla XVII Tabla de contingencias de los resultados del Test de Morisky-Green
en los pacientes del Grupo Experimental .entre la segunda y la tercera

intervencion después del alta hospitalaria.

Test McNemar para datos pareados

MORISKY Total

3qintervencion

No Si 0
MORISKY 22 No 0 7 7
intervencion
Si 2 51 53
Total 2 58 60

N.S.
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4.3.1.3 Analisis de la adherencia al tratamiento farmacoldgico
intergrupos (Grupo Experimental y Grupo Control)

La comparacién de la media de puntuacion obtenida con “la escala
ponderada de adherencia al tratamiento farmacologico” por los sujetos del
Grupo Experimental(Grupo 1) es de 12 /12 frente a la obtenida por el
Grupo Control(Grupo IlI) 8,83/12.Esto demuestra de forma muy
significativa una mayor adherencia al tratamiento farmacologico
(p<0,0001).

Tabla Xlll Estadisticos descriptivos, Medias y Desviaciones tipicas, obtenidas
con’La escala ponderada de adherencia al tratamiento farmacol6gico” con los
sujetos del Grupo Experimental (Grupo I) y Grupo Control (Grupoll) (Analisis
intergrupos)

N Media Desviacion Minimo Maximo
tipica
Il 59 8,83 3,228 1 18
I 51 12,00 ,000 12 12
Total 110 10,30 2,840 1 18
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Figural?7. Representacion mediante grafico de Box-Plot del andlisis de varianza
de la escala de adherencia al tratamiento del Grupo Experimental frente al Grupo
Control al final de las 4 intervenciones después del alta (Analisis intergrupos)
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4.3.1.4. Andlisis de la adherencia del tratamiento farmacoldgico

intergrupos (Grupo Experimental y Grupo Control) medida con el test

de Morisky-Green

Mediante Chi? comprobamos que hay diferencias significativas (p<0,0001)

respecto a los resultados obtenidos en la adherencia valorada con el Test

de Morisky Green entre los Grupos Experimental y Control.

Tabla XIV Tabla de contingencias (Chi®) de los resultados del Test de Morisky-
Green en la cuarta semana después del alta entre los Grupos Experimental y

Control.
No
GRUPO 1 39
| 0
Total 39
p<0.0001

MORISKY

151

Si

21

51

72

Total

0

60

51
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4.3.2. Tratamiento no farmacologico

4.3.2.1 Analisis de la adherencia al tratamiento no farmacologico
intragrupo (Grupo Experimental comparado con el mismo a lo largo
del seguimiento telefénico durante 30 dias después del alta)

Tabla XVIII Estadisticos descriptivos, Medias y Desviaciones tipicas, de las
puntuaciones obtenidas en el cumplimiento de la terapia no farmacoldgica por
los sujetos del Grupo Experimental(Grupo 1) en las 4 intervenciones telefénicas
realizadas.

N° de semana Media Desviacion tipica Frecuencia
1 (96 horas d/alta) | 0.5195087 0.23095958 64
2(10 dias d/alta) 0.78204196 0.16989949 63
3(20 dias d/alta) 0.8921865 0.14523951 61
4(30 dias d/alta) 0.98392724 0.04307267 54

En el andlisis de varianza de la puntuacion obtenida en el cumplimiento
de la terapia no farmacologica del Grupo experimental durante las 4
intervenciones después del alta (Analisis intragrupo) se encuentran
diferencias no achacables al azar entre la 13, 22, 32 y 42 intervencion,
obteniéndose el maximo de cumplimiento posible a los 30 dias del alta

hospitalaria, después de la cuarta intervencion

152




Resultados

LmT

p=0.000 p=0.004 p=0.034

[ semana1 [ Semana?2
[ 1 semana3 [ | Semana4

Figural8. Representacion mediante grafico de Box-Plot del analisis de varianza
de la puntuacion adherencia al tratamiento no farmacolégico del Grupo
experimental durante 4 semanas después del alta (Analisis intragrupo)
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4.3.2.2 Andlisis de la adherencia del tratamiento no farmacoldgico
intergrupos (Grupo Experimental y Grupo Control)

La comparacién de la media de puntuacion obtenida en el cumplimiento
de la terapia no farmacoldgica por los sujetos del Grupo Experimental
(Grupo 1) es del 0.98 frente a la obtenida por el Grupo Control (Grupo 1)
0.45 que demuestra de forma muy significativa una mayor adherencia al

tratamiento farmacologico (p<0,0001).

TablaXIX Datos obtenidos mediante un analisis de varianza entre la media de
las puntuaciones obtenidas en la escala de valoracién de la adherencia al
tratamiento no farmacolégico entre los Grupos Experimental (Grupo 1) y Grupo
Control (Grupo II).

N Media Desviacion Minimo Maximo
tipica
Il 61 ,4549 ,21701 ,00 1,00
I 54 ,9839 ,04307 ,82 1,00
Total 115 ,7033 ,30978 ,00 1,00

P< 0.0001
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Figural9. Representacion mediante grafico de Box-Plot del analisis de varianza
de la escala de adherencia al tratamiento no farmacologico del Grupo
Experimental frente al Grupo control al final de las 4 semanas después del alta
(Analisis intergrupos).
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4.4. SATISFACCION ANTE EL SEGUIMIENTO TELEFONICO

De un total de 64 encuestas de satisfaccion entregadas a los pacientes y
familiares del grupo experimental, recibimos via correo postal ® 37
respuestas (57%). Los resultados obtenidos para cada item se presentan

a continuacion mediante tabla XX y representacion grafica en la Fig20

Tabla XX Estadisticos descriptivos (Medias y Desviaciones Tipicas) de los
resultados obtenidos en cada item en la Variable “satisfaccion ante el

seguimiento telefénico”

N Media Mediana Minimo Maximo Desv. Tip.

Horario 37 3,73 4 3 4 450
Utilidad 37 3,73 4 3 4 ,450
Comprension 37 3,76 4 3 4 ,435
Ayuda 37 3,65 4 3 4 484
Satisfaccion 37 3,76 4 3 4 ,435
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Figura20 Representacion grafica de los resultados ante la encuesta de
satisfaccion de los enfermos con el programa educativo realizado mediante

seguimiento telefénico
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Discusion

El objetivo principal de esta investigacion ha sido comprobar si los
enfermos oncoldgicos que recibian apoyo formal educativo mediante un

seguimiento telefénico, mejoraban su adherencia al tratamiento.

Como hemos visto en la introduccion la adherencia al tratamiento no
implica sélo el cumplimiento del tratamiento farmacol6gico?®®?%. Seria
s6lo un cumplimiento parcial si no fuera acompafado de modificaciones
en cuanto a comportamiento, habitos y estilo de vida (Gago 2010) es
decir si no va acompafnado de aquellas actividades que forman parte del
campo de los cuidados y a las que nos hemos referido a lo largo de la

investigacién como tratamiento no farmacolégico'®?2642%°,

Por lo tanto para comprobar nuestros objetivos, hemos analizado la
adherencia de los pacientes a las dos categorias (tratamiento

farmacoldgico y no farmacolégico).

En ambas quisimos comprobar en primer lugar, la adhesion del grupo
experimental al tratamiento comparando sus resultados antes de recibir
la intervencion educativa con los obtenidos por ellos mismos después de
cada intervencion y en segundo lugar comparamos sus resultados con
los obtenidos por los sujetos del grupo control, los cuales no recibieron el
apoyo formal educativo.

Hemos constatado, con los resultados obtenidos por los sujetos del grupo

experimental comparado con ellos mismos a lo largo del programa, que
aunque la adherencia al tratamiento farmacologico, ha ido mejorando
durante los treinta dias que ha durado el programa el cambio mas
importante se ha producido a partir de la primera intervencion (realizada
en las primeras 96 horas del alta hospitalaria).

Los sujetos del grupo experimental presentaron en el primer contacto

telefonico algunos errores, recogidos en la escala de valoracion de la
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adherencia, correspondientes a la identificacion correcta de los farmacos
prescritos, dosis, frecuencia, duracion, forma de administracién,
duplicidad y toma de medicacibn no prescrita. Segun se recoge en
Pharmaceutical care 2008° estas caracteristicas son las que modulan la
adherencia al tratamiento farmacolégico. Estos errores disminuyeron de

manera significativa en la segunda llamada, a los 10 dias del alta.

Los resultados son similares a los obtenidos con el test de Morisky-
Green, la mejora se produjo fundamentalmente entre la primera y
segunda llamada, a los diez dias del alta. El resto de intervenciones, a los

20 y alos 30 dias del alta, sirvieron para mantener la adhesion.

Hemos podido comprobar en nuestro estudio que las tasas menores de
adherencia en el grupo experimental, son las obtenidas en los dias
cercanos al alta. Estos resultados concuerdan con la opinion de algunos
autores sobre el establecimiento del cambio asistencial como momento
critico en el que pueden producirse los errores en el tratamiento™??%. La
vulnerabilidad de los pacientes al alta se pone de manifiesto por datos
gue indican que un 12% de los pacientes experimentan un efecto adverso

en las 2 semanas posteriores al alta hospitalaria'®.

La falta de adherencia entre las 72 y 96 horas del alta de los enfermos
oncolégicos estudiados podemos buscarla, como recoge Ortego?, en las
dificultades de comprension del tratamiento por parte del enfermo y la
importancia que éste de al mismo o en las dificultades de organizacion
en su domicilio*®>?®’. Esta Gltima serd muy importante para evitar olvidos,
duplicidad de dosis, errores en el horario, interacciones con otros

farmacos o con los alimentos?®®.

Los problemas de los pacientes oncolégicos en cuanto al correcto
cumplimiento del tratamiento farmacolégico estan justificados por la
complejidad de los mismos en cuanto a las dosis o0 al manejo de diversos

farmacos!’126:269

Pero la mejora conseguida después de la primera
intervencion nos indica que el paciente oncolégico necesita no solo una
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correcta preparacion del alta sino un seguimiento posterior inmediato,
aunque de acuerdo con Beney, dada la variedad de enfermedades y
tratamientos, no es una tarea facil establecer con precision, cuales son
los limites entre los que se sita el periodo posterior al alta. ?* Tras los
resultados obtenidos en nuestra investigacion si podemos afirmar que las
primeras 96 horas parece ser un momento importante, lo suficientemente
cercano al alta, para realizar una labor educativa que evite errores
posteriores, de seguridad al paciente y consiga la motivacion que fomente

la adherencia al tratamiento.

La informacion que se le ha proporcionado mediante la consulta telefénica
se ha hecho en base a la comprobacion del conocimiento del paciente
sobre su medicacion, esto ha permitido detectar los problemas vy los
errores y lo que parece mas importante adecuar esta informacién a la
realidad de cada paciente, aumentando asi su eficacia®?"°. El efecto
conseguido, ademas de corregir o evitar errores, ha permitido reforzar la

conducta correcta y ha promovido un cambio en la actitud del enfermo.

La misma comprobacion de la comprension del tratamiento que se
realiza mediante el seguimiento telefénico podria iniciarse en el momento
del alta hospitalaria pero de acuerdo con los estudios sobre el tema ,ese
momento no parece ser el adecuado para procesar toda la informacion®?
ya que el paciente puede estar bloqueado con el cambio asistencial que
se va a producir y estar pendiente de resolver otros problemas, como el
trasporte a su domicilio, o quién va a cuidarle o como va a organizarse en

casa, de manera que el tratamiento en si mismo pasa a segundo plano.

El tiempo que los profesionales en general pueden invertir en el momento
del alta para realizar una labor educativa con respecto al tratamiento esta
limitado por lo que es una tarea dificil o casi imposible comprobar si la
comprension del paciente ha sido la adecuada’, no siendo un indicador
apropiado el que este manifieste o no sus dudas®®, ya que posiblemente

no lo haga por miedo a expresarlas o porque no se le hayan ocurrido.?
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La informacién es el primer paso y posiblemente la mejor estrategia para
conseguir la adherencia a los tratamientos®*pero para que esta sea Util se
necesita que el enfermo pueda entender lo que se le trasmite?®. Hemos
visto en la introduccion como es frecuente que el paciente opine que no
se le ha informado lo suficiente®*?**.Esta afirmacion responde mas a la

cantidad que ha procesado el paciente que la que en realidad ha recibido.

De acuerdo con la teoria psicolégica cognitiva la informacion se traslada
de la memoria a corto plazo que es inmediata y transitoria, dura como
muchos minutos, a la memoria a largo plazo, donde se guarda durante
dias, semanas, meses 0 afos y se almacena en el esquema del individuo

de manera que pueda recuperarse facilmente,.

El modo de transmitirla tiene importancia en su eficacia®**?™1. Asi,

cuando se hace de una forma activa, con discusion interactiva, es mas
probable que se procese la informacion, mientras que cuando se hace de
una forma pasiva (el paciente se limita a escuchar o mirar) la retencion de
la informacion es pobre porque tiene pocas probabilidades de pasar de la
memoria de corto plazo a la de largo plazo, lo que hace muy improbable

el cambio de comportamiento®®27,

La educacion es un proceso mas largo que la informaciéon Es mediante el
proceso educativo como se consigue un aumento en la adherencia, ya
que implica una accion voluntaria del paciente, este responde a las
indicaciones de los profesionales, las “hace suyas” y asume su
compromiso con el plan terapéutico®*.

La adherencia implica al paciente en su tratamiento y requiere su
conformidad con el mismo®?. Tiene adem&s un carécter claramente
multifactorial, con un amplio rango de factores determinantes como es el
ambito natural del paciente, sus caracteristicas personales y sociales, su

familia, las caracteristicas de sus cuidadores y la autonomia del paciente
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en la realidad diaria®®. La educacion tiene en cuenta todos estos factores

porque trabaja y se apoya en ellos.

Nuestro segundo objetivo era comprobar si la adherencia al tratamiento
farmacoldgico era mayor en los sujetos del Grupo experimental frente a

los sujetos del Grupo control

Con los resultados obtenidos, podemos decir que la adherencia al
tratamiento farmacolégico ha sido mayor en el grupo que ha recibido la
informacion mediante el seguimiento telefonico frente al grupo que no la
ha recibido. Los datos obtenidos por los sujetos del Grupo control en la
escala de valoracién de la adherencia al tratamiento farmacolégico nos
informa de un incumplimiento del 27% en concordancia con la tasa de
incumplimiento que hemos encontrado en la literatura entre el 30% y 40%

en los pacientes cronicos*>?327°,

Llama también la atencién que los valores en cuanto a adherencia
obtenidos por el Grupo control a los treinta dias son menores a los
obtenidos por el Grupo experimental a las 96 horas del alta, esto puede
deberse al mantenimiento en el tiempo de los errores no corregidos***°,
pero ademas estos resultados estdn en concordancia con lo que
sostienen algunos autores sobre la influencia negativa del tiempo en la

adherencia®*?

que no se produce en el Grupo experimental ya que ha
recibido el efecto de la intervencion educativa mediante el seguimiento

telefénico.

Los resultados obtenidos mediante el test de Morisky-Green,que valoran
la percepcién que tiene el paciente de su cumplimiento del tratamiento
confirman los obtenidos mediante la escala de valoracion de la

adherencia.

Estos resultados apoyan la idea que sostenia Sepperd sobre que los

problemas posteriores al alta no se solucionan con una buena
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planificacion de la misma sino que es necesario una asistencia

posthospitalaria adecuada®.

Para comprobar la adherencia al tratamiento no farmacolégico ha sido
necesario analizar de manera especifica cada uno de los cuidados que
tenia cada paciente con las actividades que tenia cada cuidado, como
pueden verse en los ANEXOS, solo asi hemos podido comprobar que

puede medirse lo que a priori parecia casi imposible™*"’

y hemos podido
constatar que la adherencia al tratamiento no farmacolégico, en el grupo
experimental comparado con el mismo, va aumentando a lo largo de las

intervenciones mediante el seguimiento telefénico®?!?2322°,

Al igual que ha ocurrido con el tratamiento farmacologico, el incremento
mayor en la adherencia se ha producido entre la primera y la segunda
intervencién ,a los diez dias del alta, pero a diferencia de aquel, en el no
farmacolégico no podemos decir que se hubieran cumplido los objetivos
ya en la segunda intervencion sino que el incremento en el cumplimiento
ha sido cada vez mayor después de cada contacto telefénico hasta

conseguir una adherencia del 98% en la dltima intervencién .

Estos datos son congruentes con las caracteristicas intrinsecas del
cuidado, que necesita no solo informacion sino un periodo de aprendizaje
para su realizacién correcta®®. Su mantenimiento vendra dado por la
comprobacién del beneficio que produce, reforzada por la valoracion del

cuidador, sea este formal o informal*>*,

La medicacion es algo tangible que existe o que ha sido prescrita aunque
pueda dejar de tomarse o0 hacerlo errbneamente. Los cuidados no lo son
tanto, son mas complejos, a veces dificiles de realizar y su falta de
beneficio visible 2% corto plazo junto con la necesidad de una conducta
activa, con modificaciones de habitos, por parte del enfermo puede ser la

causa de la falta de adherencia®’®2%2,
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En la adherencia terapéutica no farmacoldgica pueden influir las
caracteristicas individuales de cada individuo, por ejemplo la autoeficacia
entendida como la capacidad que percibe uno mismo para llevar a cabo
una conducta o una accién concreta®® Asi, personas con la misma
capacidad objetiva para realizar una tarea presentan rendimientos
diferentes en funcién de que se juzguen capaces o no de llevarla a cabo.
Los pacientes que se consideran incapaces, no intentan realizarla o, si lo
hacen, no aplican el esfuerzo adecuado y abandonan al surgir cualquier
dificultad**. En estos pacientes, las posibilidades de fracaso son bastante
altas. El refuerzo positivo de los profesionales a través del seguimiento
telefonico puede estar aumentando la percepcion de autoeficacia al recibir

retroalimentacion sobre la realizacion de la actividad o del cuidado?®®.

La valoracion de los problemas, de los sintomas y de las necesidades no
es una actividad facil ni para el enfermo ni para sus cuidadores

familiares?°%2%,

Los mdltiples sintomas que pueden presentan los pacientes oncoldgicos,

21,59

como recoge la literatura consultada pueden ser claves para la accion

y actuar como reforzadores de la adherencia ya que el beneficio del

cuidado se convierte en algo real y visible!®,

Sin embargo también
pueden presentar problemas potenciales asociados a los tratamientos o a
la evolucion de la enfermedad dificil de prevenir por los enfermos o por
sus cuidadores principales. Como deciamos en la introduccion’® si el
cuidador no considera necesaria una determinada conducta o un cuidado

no favorecera la adherencia del paciente.

Para una valoracién correcta se necesitan conocimientos y experiencia **
y para la realizacion de los cuidados se necesitan también una serie de

habilidades que necesitan ser aprendidas®?

El asesoramiento de la enfermera mediante el seguimiento telefénico ha
servido para dar confianza a los cuidadores®? pero posiblemente ha sido

necesario, ademas del periodo de aprendizaje, que los enfermos o0 sus
165



Discusion

cuidadores pudieran comprobar los beneficios tanto en la evitacion de
28,284

problemas como en la resolucion de los mismos
Otro de nuestros objetivos era comprobar si los enfermos oncologicos que
recibian apoyo formal educativo mediante el seguimiento telefénico
mejoraban su adherencia al tratamiento no farmacolégico frente a los que

no la recibian.

Tras los resultados obtenidos al respecto podemos decir que los sujetos
del Grupo Experimental tienen una adherencia tras cuatro semanas de
seguimiento telefénico del 98% frente a los sujetos del grupo control cuya
adherencia a las cuatro semanas es del 45%. Esta falta de adherencia
del Grupo Control es posible que se produzca no solo por abandono de
los cuidados en relacion con la falta de seguimiento a lo largo del tiempo
sino por falta de educacién que posibilite el aprendizaje’*’, ya que sus
resultados son similares a los obtenidos por el grupo experimental en el
primer contacto telefénico donde alcanzan una adherencia en el

tratamiento no farmacologico del 50%.

La mayoria de los autores insisten en la dificultad del mantenimiento del
tratamiento farmacoldgico a lo largo del tiempo, por eso hay mas
abandono en los pacientes crénicos que en los pacientes agudos®>**. En
el tratamiento no farmacoldgico este factor es mucho méas importante
porque pueden surgir problemas nuevos en el domicilio que no se
detecten o pueden tener dificultades para evaluarlos®** y por lo tanto no

se establezca la necesidad de realizar ningun cuidado al respecto.

En la realizacién de los cuidados o en los cambios de habitos, regimenes
dietéticos, problemas relacionados con la movilidad es posible que los
pacientes tengan la percepcion de que lo que le ocurre es algo

285 aste fendmeno conocido indefension

independiente de su conducta
aprendida, es la pérdida percibida de control del entorno que lleva al

individuo a no hacer nada para mejorarlo®.
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El seguimiento telefénico, como apuntaba Cox*** ha permitido influir tanto
en los cuidadores como en el enfermo detectando problemas,
proponiendo soluciones, evaluando el cumplimiento y reforzando los

logros conseguidos.

La mayoria de los estudios encontrados en la literatura sobre adherencia

al tratamiento hacen referencia solo a la medicacign?>271286-288

, Yy aunque
esto ha ido cambiando en los ultimos afios, dando cada vez mas
importancia a los cuidados dentro del plan terapéutico de los

enfermos®2:6528°

, sique persistiendo el error, cometido por todos, de dar
tanta importancia a la medicaciéon, que casi de manera implicita se ha
llegado a considerar como el Gnico tratamiento'®*>°>"3 La caracteristica
de invisibilidad del tratamiento no farmacolégico, junto con su dificultad de
evaluacion hace que la medida de su adherencia siga siendo una

asignatura pendiente.

De igual manera que se han establecido escalas de cumplimiento del
tratamiento para registrar la administracion, duplicidad, olvidos®®, se
deberia hacer lo mismo con el tratamiento no farmacolégico, por los

profesionales cuya competencia profesional es el cuidado®2%,

Para evaluar cada uno de los cuidados hemos realizado como se recoge
en el apartado de metodologia unas escalas que nos han permitido

registrar las distintas actividades que implica cada cuidado.

No es posible hacer una valoracién real de la adherencia de los mismos si
no se hace un seguimiento continuo con una frecuencia
establecida®®%°*%2_ Creemos que a pesar de la dificultad de su medida,
este ha sido quizas el resultado y el logro mayor conseguido, la
adherencia al tratamiento no farmacoldgico, tanto la que mejora que ha
ido obteniendo cada sujeto comparado con el mismo, a lo largo de la
intervencidbn como la que han conseguido los enfermos del Grupo

Experimental comparada con los del Grupo que no la ha recibido.

La valoracion de los pacientes después del alta se hace en la consulta
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médica, pocas veces hay un seguimiento de los cuidados® porque el
tratamiento en el que se ha hecho hincapié tradicionalmente es el
tratamiento farmacoldgico?®>?%*. También para el paciente es mas facil de
cumplir porque no implica una actitud tan activa como la realizacion de

los cuidados 2%°.

Algunos profesionales sanitarios creen que la falta de adherencia del
paciente no es un problema suyo y, por tanto, no actian sobre é1**?. Un
cambio de actitud de los profesionales a este respecto tendra mucha
importancia sobre la decisién terapéutica®® ya que, aunque ésta depende
sobre todo del paciente, esta ligada a la conducta de los profesionales y a
su propésito de producir cambios en el enfermo con sus

recomendaciones, su cuidado y su seguimiento.?®

Frente a los miles de ensayos clinicos sobre la eficacia de diferentes
farmacos®2943%301 "hay todavia pocos estudios rigurosos que valoren el
cumplimiento terapéutico, aunque la tendencia a realizarlos es cada vez
mayor, pero enfocado al tratamiento farmacolégico®®*%*°. Probablemente
esto sea en parte consecuencia de las dificultades para disefiar estudios

que demuestren la eficacia de intervenciones no farmacolégicas **°

) sin
embargo hay una conviccion cada vez mayor de que son los
profesionales los que tienen que utilizar y evaluar las estrategias que

fomenten la adherencia 172302303,

Una de las primeras dificultades al planificar esta investigacion era el

rigor metodolégico®*43%

, tanto por las variables que queriamos evaluar
como por la forma de hacerlo. La evaluacibn de la adherencia
farmacoldgica parecia seguir unas directrices mas definidas que la
adherencia no farmacoldgica, porque hace referencia a un grupo concreto
, €l de los medicamentos, pero la segunda engloba variables diferentes y
de distintas caracteristicas y complejidad, desde la dieta, la movilidad, la
higiene, habitos, y en definitiva todos los cuidados™ de principio a fin,
segun las necesidades del individuo y este precisamente ha sido el

camino elegido, escoger un modelo de enfermeria basandose en las
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necesidades del individuo y buscando la independencia del mismo para
satisfacerlas pero contando para ello con la ayuda de profesionales de la
salud que como deciamos al principio tendrian la mision de hacer por
ellos lo que el paciente haria si tuviera la fuerza, los conocimientos y la

voluntad para hacerlos®®.

La intervencién educativa de la enfermera ha trabajado en esos aspectos
ensefiando los conocimientos, reforzando la conducta y trabajando la

voluntad*?*

gue como deciamos en la introduccion es el factor primordial
que establece la diferencia entre cumplimiento y adherencia, entendiendo
esta como el acto voluntario de cumplir las instrucciones y hacerlas

15,16

suyas y ejerciendo también una accidon motivadora que genera la

fuerza necesaria para presentar una adhesién adecuada®®°.

Las criticas que hemos encontrado en la literatura, al procedimiento
elegido para realizar la educacion, el seguimiento telefonico, suelen ser
metodoldgicas y hacen hincapié en la intervencion en siy en la forma de
medirla y en los objetivos que se pretenden conseguir con ella, desde
deteccion precoz?®, recogida de informacién, asesoramiento®’,
prevencion incluso diagnésticos?®®2*%24 | as diferencias en cuanto a la
intervencion en unos estudios y otros hacen que los resultados en cuanto
a eficacia sean diferentes e incluso contradictorios 1321321922025 gp
nuestra investigacion la intervencion ha tenido como objetivo conseguir la
adherencia mediante la informacién y educacion en el tratamiento, para
€S0 se necesitaba que la intervencion no fuera a demanda, sino proactiva
y estructurada que tuviera una frecuencia determinada, respetando el

horario pactado con los pacientes.

El que el procedimiento haya sido proactivo, puede haber sido un factor
importante de cara al éxito de la intervencién. Uno de los problemas
metodolégicos de algunos estudios sobre el seguimiento telefénico es

precisamente la forma en que se realiza la intervencion®>2242%

, el que
sea proactiva ha permitido detectar los errores y las complicaciones de

forma temprana como decia Cox**! ya que ha sido el profesional sanitario
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quien ha valorado el tratamiento, las necesidades del enfermo en su
ambito natural, ha pactado las posibles soluciones con el enfermo y su
familia y ha podido comprobar el resultado de sus intervenciones,
proporcionando un refuerzo positivo sobre la conducta de adherencia del

paciente.

Creemos que para gue la intervencion tenga un valor educativo no puede
ser a demanda, Yy su utilidad parece dudosa cuando se realiza mediante
preguntas abiertas.?*® Las preguntas estructuradas como las empleadas
en esta investigacion, permiten una valoracion mas precisa y es el
profesional sanitario quien dirige el seguimiento siendo més facil que no

se obvie ningln aspecto®”’.

Mediante las preguntas abiertas se pueden valorar aspectos generales
atendiendo a la apreciacion que en ese momento hace el paciente y que
es susceptible a olvidos, siendo dificil tanto precisar que ha entendido el
paciente ante una pregunta tan amplia como comparar su respuesta con
la que han dado otros pacientes®®. Esto explica en parte porque se
encuentran resultados contradictorios en el procedimiento del seguimiento

telefonico.

La falta de adherencia al tratamiento farmacoldgico puede no estar

sujeta®™*

en la mayoria de las ocasiones a la voluntad del paciente de no
seguir las instrucciones o no tomar alguna dosis sino que es posible que
la causa sea la falta de conocimiento sobre cOmo hacerlo
correctamente®!.

La intervencion proactiva no sélo ha permitido comprobar y medir la
adherencia, ha proporcionado consejos y apoyo siguiendo la evolucién de
los pacientes en cada contacto. Posiblemente ha generado un efecto
motivador y de refuerzo sobre la adhesién **°que explica no solo el logro
conseguido sino el mantenimiento del mismo**#3°¢,

La persona elegida para realizar la intervencion fue una enfermera porque

consideramos que era el profesional mas adecuado para cumplir nuestros
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230231 En otros estudios, han sido médicos, o

objetivos educativos
farmacéuticos®™, los encargados del seguimiento. La capacidad de estos
profesionales para valorar la adherencia al tratamiento farmacolégico vy
realizar una labor educadora ha quedado patente en diversos

estudios®*>24°

sin embargo, valorar las necesidades, planificar los
cuidados y evaluarlos entra dentro de las competencias enfermeras®® y
sigue en la misma linea establecida en hospitalizacion , que era el ambito

inicial de donde partian los pacientes de la muestra.

Los resultados contradictorios sobre la eficacia del seguimiento telefonico
pueden deberse a las diferencias metodoldgicas 22%238:248:250307 " pg
acuerdo con la sugerencia de algunos autores sobre la necesidad de
hacer estudios sistematicos y controlados®®® hemos procurado corregir los
sesgos observados en cuanto al disefio, los objetivos ,el control de las
variables, la asignacion de los sujetos y tamafio muestral .Asignar los
sujetos de la muestra de manera correcta teniendo en cuenta la forma de
hacerlo y la cantidad ha sido uno de los primeros pasos a seguir en
nuestro estudio®®*3%. El no realizar dicho proceso, puede llevarnos a dos
situaciones diferentes: primera que realicemos el estudio sin el nUmero
adecuado de pacientes, con lo cual no podremos ser precisos al estimar
los parametros y ademas no encontraremos diferencias significativas
cuando en la realidad si existen. La segunda situacion es que podriamos
estudiar un numero innecesario de pacientes, lo cual lleva implicito no
solo la pérdida de tiempo e incremento de recursos innecesarios sino que
ademas la calidad del estudio, dado dicho incremento, podria verse
afectada en sentido negativo®®. Nuestra muestra se ajusté a las
necesidades del estudio y al efecto que se habia conseguido con el

estudio piloto, segun se recoge en el apartado de metodologia.

Gracias al proceso de Aleatorizacion que empleamos, que en términos
generales balancea los posibles sesgos entre los grupos, entendemos
que, como recoge Lazcano-Ponce®™ si las diferencias son

suficientemente grandes y significativas, como ha ocurrido en nuestra

171



Discusion

investigacién, podemos concluir que es el tratamiento quien las ha
producido. El establecimiento de la frecuencia de la intervencién se hizo
atendiendo a las recomendaciones de otros autores sobre la continuidad

como factor decisivo en la eficacia 342%,

La eleccion de un periodo de tiempo idéneo para el estudio de la eficacia
del seguimiento telefénico se hizo con arreglo a la literatura consultada en
la que se resaltada la importancia del periodo inmediatamente posterior al
alta como periodo critico®®. Este autor sostenia que si los efectos
beneficiosos no se encuentran en ese periodo es poco probable que se

encuentren mas tarde.

En el analisis de las caracteristicas sociodemograficas de la muestra no
hemos encontrado diferencias importantes entre ambos grupos.No hemos
encontrado diferencias entre ambos grupos ni en edad ni en género, ni en
el parentesco, lo que nos indica que las muestras de los sujetos de cada
grupo son homogéneas. El perfil del cuidador de nuestro estudio es mas
joven que el de los cuidadores de otros estudios, 55 afos, posiblemente
porque la mayoria de ellos pertenecen al ambito de los cuidados
paliativos, pero coincide con ellos en cuanto al género y el parentesco. El
cuidador principal es una mujer cuyo vinculo con el enfermo es el de

conyuge®28,

El que el cuidador sea mujer concuerda con el perfil encontrado en la
literatura, aunque hay que tener en cuenta que puede deberse también a
que los pacientes estudiados, la mayoria son varones, de 62 afos de
media siendo el diagnostico de mayor frecuencia el de tumor de cabeza 'y

cuello.

La edad de los cuidadores de nuestro estudio coincide con la de los
cuidadores de pacientes ancianos 0 con enfermedades
neurodegenerativas cuya perfil es el de mujer de55 afos con bajo nivel

educativo®®. Las cuidadoras de estos pacientes suelen ser hijas, o
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conyuges **°. En nuestra muestra el vinculo con el enfermo es el de

cényuge, seguido del de hija.

Los resultados en cuanto al tiempo de cuidado diario es similar al de otros
autores'’’3'° 13 horas aproximadamente en ambos grupos. Aunque hay
valores extremos de una hora de dedicacion a 24 horas. Esta dedicacion
completa a cuidar al familiar enfermo puede obedecer a nuestro juicio
MA&s a una autopercepcion o a un sentimiento de carga que a una realidad

por otro lado dificil de ser compatible con cualquier otra actividad.

En cuanto al tiempo que llevan ejerciendo como cuidadores, no hemos
encontrado diferencias significativas entre ambos grupos (Experimental y
Control).

Tampoco hemos encontrado diferencias entre los niveles de dependencia
de los pacientes ni en cuanto a la existencia de sobrecarga de los
cuidadores.

Ambas variables se tuvieron en cuenta ya que como Se recoge en
distintos estudios la mayoria de los pacientes oncoldgicos necesitaran
asistencia a lo largo de su proceso'®***™* Por eso esta investigacién ha
valorado y ha analizado las caracteristicas de los cuidadores como pilar

fundamental en la provisién de cuidados a los enfermos..

La unica diferencia encontrada entre los cuidadores de ambos grupos ha
sido a nivel de estudios. Ya que segun se puede comprobar en el
apartado de resultados el nivel educativo de los cuidadores del Grupo
experimental ha sido algo mayor que el de los cuidadores del Grupo

control.

El nivel educacional puede ser un factor importante en el aprendizaje™ "'

y si solo hubiéramos hecho la comparacion entre los sujetos del grupo
experimental y los del grupo control podriamos tener alguna duda al
respecto pero hemos hecho también un disefio intrasujetos de manera
que hemos podido comprobar que los sujetos del Grupo Experimental

tampoco presentaban los niveles de adherencia deseados antes de
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recibir la influencia de nuestra variable independiente, la informacion y
educacion mediante el seguimiento telefénico. No podemos saber si los
enfermos y los cuidadores del grupo control hubieran estado bajo la
influencia de la variable independiente hubieran necesitado mayor tiempo
para el aprendizaje ya que su nivel educativo era algo mayor, de cualquier
forma estas dudas entrarian dentro del campo de las caracteristicas de la
informacion y educacién®® y a favor de lo que venimos defendiendo en el
trabajo y en el procedimiento del seguimiento telefénico, para que ambos
sean eficaces hay que adaptarlos a las necesidades de los individuos a
los que van dirigidos, deben ser planificados con rigor, reforzados
mediante la continuidad y la frecuencia adecuada y evaluados, que es

precisamente lo que esta investigacién ha realizado?*.

Los resultados sobre la satisfaccion ante el seguimiento telefonico han
sido muy altos, al igual que los conseguidos por otros autores con un
procedimiento similar’?®3*2, Los enfermos y cuidadores se han sentido
satisfechos con la intervencibn en todos los aspectos valorados
considerando que ha sido util y facil de comprender. Otros autores no
encuentran diferencias significativas entre el seguimiento telefonico y el

seguimiento personal en la consulta®'?

, aunque quizas se deba a que las
tasas de respuesta al estudio fueron del 50%,0 como en el estudio de
D,Amore®*® que concluye que no se puede afirmar que el seguimiento
telefonico tenga un valor predictivo sobre la satisfaccion de los enfermos,
pero quizads se deba a que lo que se valora es la satisfaccion ante
distintos aspectos de la asistencia y no ante la intervencion telefénica en

si misma.

No ha sido objetivo de esta investigacion comparar los niveles de
satisfaccion de esta intervencion con los de otras realizadas por los

profesionales en su practica diaria®?®%>">.

Nuestros objetivos se han
centrado en la adherencia de los enfermos oncoldgicos al tratamiento,
pero parecia interesante comprobar cual era la percepcion subjetiva de

los enfermos y sus cuidadores ante la intervencién, lo cual aunque no
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repercute ni en los objetivos ni en los resultados ,si lo hace en la forma y
en el propédsito de la intervencion ya que la informacién y educacién
mediante el seguimiento telefénico parece ser una estrategia percibida

por los que la reciben con altos niveles de satisfaccion.

La principal propuesta directamente derivada de este estudio es que la
utilidad de la intervencion educativa en el aumento de adherencia en los
tratamientos deberia animar a los profesionales y a las instituciones a
incluir en sus carteras de servicios una consulta de enfermeria desde la
cual se realizara mediante un seguimiento telefénico una valoracion de los
enfermos, se promoviera la continuidad de cuidados, se corrigieran
errores y se fomentara la adherencia de los pacientes oncoldgico a los

tratamientos.

Seria interesante, dada su posible aplicabilidad realizar nuevos estudios
con distintos grupos de pacientes y evaluar los recursos necesarios, tanto

materiales como humanos y el coste econdmico que implicaria.
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Conclusiones

A la vista de los resultados podemos concluir que:

e La informacion y educacién, realizada por profesionales de la
salud mediante un seguimiento telefénico, mejora la adherencia de
los enfermos oncoldgicos al tratamiento.

e Los enfermos oncoldgicos después de recibir informacion y
educacion al alta mediante un seguimiento telefénico presentan
una adherencia al tratamiento tanto farmacolégico como no
farmacoldgico mayor que antes de recibirla

e Los enfermos oncologicos después de recibir informacion y
educacion al alta mediante un seguimiento telefénico presentan
una adherencia al tratamiento tanto farmacolégico como no
farmacolbgico mayor que los enfermos que no la recibieron

e La intervencién telefénica estructurada y continuada produce una
mejora progresiva de la adherencia a los tratamientos no
farmacoldgicos en los pacientes oncoldgicos.

e La intervencion telefénica estructurada consigue el mayor efecto
durante la primera semana sobre la adherencia a los tratamientos
farmacoldgicos en los pacientes oncologicos.

e La intervencion educativa de los profesionales al alta de los
pacientes produce en estos y en sus cuidadores altos niveles de

satisfaccion.
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Muestra intencién es ayudarle a
realizar su autocuidado y resolver
los problemas ¥y dudas que pudie-
ran surgirle en su domicilio,

La higiene y el cuidado de la boca
es muy importante. Mantener la
boca limpia , evitando la presencia
de placas y detritus es imprescin-
dible para evitar infecciones, aliviar
el delor, la incomedidad, el mal
aliento y proporcionar en definiti-
va bienestar,

A

COMO REALIZAR
UNA BUENA
HIGIENE BUCAL

Recomendaciones generales

Es conveniente que cepille los dientes después de
cada comida y me enjuague después con un
colutorio sin alcohal (tipo Clorhexidina)

Es importante observar el aspecto de la baca con
la ayuda de un espejo. Si usted no pudiera no
dude en pedir ayuda a un familiar,

Si hubiera costras o detritus, debe preparar un
colutorio con:

-Bicarbonato sédico(3/4 Partes) y 4 parte de
agua oxigenada o si lo prefiero

-3/4 partes de suero fisiolégco y 4 parte de
agua oxigenada

Después puede enjuagarse con Clorhexidina.

Puede ser agradable después aplicar cacac en los
labios

Cuidados especificos.
Recomendaciones dietéticas

Un problema bastante frecuente debido al tratamiento
con quimioterapia es presentar sequedad de boca
Ademds de seguir las recomendaciones generales que
le servirdn para mantener la boca fresea y limpla.

Puede serle de utilidad:
Mantener la boca hiimeda bebiendo frecuentemente.

Neo tome bebidas alcochdlicas porque pueden resecarle
la boca,

Puede refrescarse realizando enjuagues con unma infu-
sién de manzanilla y limén (3 sobres de manzanilla en
un litro de agua, el zumo de un limén, edulcorar con
sacarina) debe dejarlo enfriar en el frigorifico.

En cuanto a las recomendaciones dietéticas

Es conveniente masticar chicle sin az(car, chupar cara-
melos dicidos o frutas come naranja, pomelo, trozos de
pifia © meldn antes de comer, ya que aumentan la can-
tidad de saliva en la boca

Para mantener |a boca fresca e hidratada puede serle

util chupar cubitos de hielo elaborados con zumos de
frutas o con infusiones, como menta o tomillo
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Otras recomendaciones

Puede utilizar previa consulta a su médico algin
producto preparado que aumente la salivacién
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Nuestra intencién es ayudarle a
realizar su autocuidado y resolver
los problemas y dudas que pudie-
ran surgirle en su domicilio.

En este momento de su enferme-
dad ha sido necesario practicar un
orificio en el abdomen { estoma)
que sirve para realizar la evacua-
cién de las heces al exterior. El
presentar una ilecstomia no es
una enfermedad sino una conse-
cuencia de esta. Con los cuidados
adecuados la ileostomia no sera un
problema para que usted lleve una
vida normal.

COMO CUIDAR
UNA ILEOSTOMIA.

Recomendaciones generales

Los cuidados irdn encaminados a  ensefiarle
a manejar los dispositives necesarios para
recoger las heces y a evitar problemas y
complicaciones cutineas, relacionadas con
el estoma y con la piel. En la ileostomia es
muy importante evitar el contacto del con-
tenido de la bolsa con la piel.

Los dispositives pueden ser :

De una pieza Presentarin un adhesivo y
una bolsa abierta con un sistema de cierre
De dos piezas. Estardn formados por una
placa de resina y una belsa abierta con un
sistema de cierre,

Colocacién del dispositive de una pie-
za: Debe colocar |a pieza de abajo a arriba
tratando de ajustar el borde inferior de la
bolsa con la base del estoma; después pre-
sionard suavemente con ¢l dedo de dentro
hacia fuera, haciendo movimientos circulares
para facilitar |a adherencia, evitando armugas
¥ pliegues.

Colocaciéon del dispositive de dos pie-
zas: Antes de colocar |a placa adhesiva, de-
be recortar e orificio de la placa hasta con-
seguir el tamafio adecuade para austarlo lo
mids posible al estoma {lo correcto es que
haya |-2 mm entre el estoma y el didmetro
del dispositive.

Los cambios del digpositivo se deben realizar
cuandeo se precise, nomalmente cada dia

Recomendaciones especificas.

‘Observaciones

Cuidados de la piel y del estoma

Es importante despegar los adhesivos suavemente
¥ las menos veces posibles

El estoma se debe lavar con agua, sin frotar, usan-
do una esponja suave

Mo se pueden utilizar detergentes, si quiere usar
algdn jabon debe ser neutro.

Puede bafiarse o ducharse con o sin bolsa ya que
el agua no entrard dentro del intestine

Si se bafara con bolsa debe tapar el orificio del
filre de carbone para que este no se moje y sirva
para neutralizar los olores

Recomendaciones dietéticas

Es conveniente tomar poca fibra y reducir los re-
sidues, por ejemplo se debe sustituir la fruta con
su pulpa, por zumos colados,

Es conveniente en general controlar el consume
de verduras.

El uso de legumbres, cereales integrales, salvado
puede dar consistencia a las heces

El consumo de algunos alimentos como cebollas,
cerveza, o algunas especias pueden produdr olor
en las heces. Al igual que otros alimentos, como la
mantequilla, queso fresco, el yogur y los citricos
inhiben el olor.
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Es muy importante beber liquides de forma
abundante {puede ser leche, zumos, marza-
nilla) para comprebar si toma suficiente de-
be asegurarse que orina méds de un litro al
dia

Es conveniente no aumentar muche de pe-
50, ya que esto puede crear pliegues en la
zona del estoma que dificulten la colocacion

del dispositive.

5i lo desea puede utilizar productos para
gelificar el contenido de la bolsa, facilitindo-
le asi el cambio del dispositive.

Debe observar el aspecto de la piel y del
estoma, si aparecieran lesiones o irritacio-
nes en la piel, o cambios en el aspecto o en
el tamafo del estoma debe consultar a su
médico o a su enfermera de referencia.
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Nuestra intencién es ayudarle a
realizar su autocuidado y resolver
los problemas y dudas que pudie-
ran surgirle en su domicilio.

La mucesitis es lainflamacién de la
mucosa del tubo digestivo, se ma-
nifiesta por la aparicion de llagas
en la boca y dolor, que se acentiia
al comer o beber,

Es un problema frecuente que se
produce por efecto de los trata-
mientos de quimioterapia y radio-
terapia.

COMO
SOLUCIONAR LA
MUCOSITIS.

Recomendaciones generales

Debe esmerarse en la higiene y el cuidado
de laboca

Es conveniente vigilar a diario, con la ayuda
de un espejo el aspecto de la mucosa oral ©
la aparicion de llagas.

Mientras tenga mucositis utilizard un cepillo
de cerdas muy suaves, incluso puede ablan-
darlas con agua caliente durante 30 segun-
dos antes del cepillado de los dientes,

Mo debe wtilizar colutorios con alcohol.

Mientras tenga la mucosa inflamada wtilizard
prétesis dental solo cuando vaya a comer,

Si tene dolor puede enjuagarse la boca con
lidocaina viscosa al 2% 20 minutos antes de
comer. Después, cuande coma, ne olvide
que debe estar sentado o con |a cama incor-

porada

Recomendaciones dietéticas

Otras recomendaciones

Cuande la mucosa estd inflamada o hay llagas es
importante que los alimentos sean blandos y tier-
nos. Mo es conveniente tomar los alimentos ni
frites ni a la plancha.

La eomida debe tomarse templada, ni muy fria ni
caliente porque puede irritar la boca.

Mientras persista este problema hay que evitar los
alimentos dcidos: citricos, kiwi, fresas, tomate,
pimiento, pepine.

Tampoco pueden tomarse los alimentos ni sala-
dos ni picantes ni agquellos que por su consistencia
puedan dafiar la mucosa pan tostado, patatas fri-
Las, COrtezas.

Debe evitar también |as bebidas con gas y el alco-
hol.
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Es conveniente vigilar su peso, si a pesar de
seguir estas recomendaciones adelgazara
puede previa consulta a su médico incorpo-
rar a su dieta algin suplemento nutricional,
recordando que si lo utilizara no debe inter-
ferir en su ingesta, debe tomarlos fuera del
horario de las comidas, siendo un momento
muy recomendable antes de dormir,
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QUE HACER
CUANDO HAY
NAUSEASY
VOMITOS.

Recomendaciones generales

Es conveniente que el entorno sea agrada-
ble, bien ventilado y sin olores

No debe cocinar es preferible que prepare
la comida algin familiar pero si puede elegir
la comida que mds le apetezca.

Es importante emplear todo el tiempo que
sea necesario para comer sin prisa, masti-
cando lentamente.

Después de vomitar es necesario lavarse los
dientes y realizar una buena higiene bucal.

En general debe evitar acostarse inmediata-
mente después de las comidas.

Cuidados especificos.

Otras recomendaciones

Realizar 5 6 6 comidas al dia, de pequefio volu-
men.

Se debe ser flexible con el horario.

Se deben evitar los fritos y las comidas preparadas
con mucha grasa.

Los alimentos deben tomarse templados.

Es conveniente restringir la ingesta de liquidos
durante la comida.

Tomar alimentos secos, como galletas o pan tos-
tado puede serle de ayuda, ya que son mds ficiles

de retener.

Son muy recomendables los helados, los liquidos
frios a pequefios sorbos y las gelatinas.
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Si persisten los vémitos o las nduseas debe
consultar al médico para modificar su trata-
miento farmacolégico.

Si a pesar de las recomendaciones dietéticas
pierde peso puede ser necesaria la ingesta de
algdn suplemento nutricional previa consulta.
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Muestra intencion es ayudarle a
realizar su autocuidado y resolver
los problemas y dudas que pudie-
ran surgirle en su domicilie.

En este momento de su enferme-
dad ha sido necesario derivar el
curso de |a orina desde su lugar de
origen, ¢ rinén, a la piel. Como
consecuencia de esto, usted lleva
un catéter que requiers una serie
de cuidados sencillos que garan-
ticen su corrects funcionamiento.

CUIDADOS DE
ENFERMERIA EN
NEFROSTOMIAS

Recomendaciones generales

Los cuidados irdn encaminados a evitar com-
plicaciones y problemas cutineos, relaciona-
dos con la salida u cbstruccién del catéter o
referentes al aspecto de la orina.

Se debe vigilar la salida de orina, ya que la
ausencia de la misma puede significar una
obstruccién o una salida accidental del caté-
ter. En caso de ausencia de orina se debe
consultar a la enfermera de referencia

Cuidados especificos para el
autocuidado del catéter,

‘Observaciones

Lavar las manos antes de realizar el cambio
de apésito,

Retirar ¢l apésito o gasas sin tirar del caté-
ter,

Limpiar la zona de alrededor del catéter
con suero fisiolégico.

Secar con gasa estéril,

Desinfectar la zona aplicando, mediante
gasas estériles, una solucién antiséptica

Conexion a la bolsa de drenaje.
Cambio de bolsa cada 24 horas.

Es innecesario cuidar la higiene de la piel,
se debe duchar cada dia

Es importante beber unos 2 6 3 litros de
agua al dia.

Recuerde que |a belsa de drenaje no debe

estar nunca por encima de la cinwra para

evitar ¢l reflujo de la orina.
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Si wuviera fiebre, dolor, inflamacién local,
enrojecimiente de la piel, ausencia de orina,
o notara cambios en el color de la orina
debe consultar al médico o a la enfermera

de referencia

Valorar la longitud del catéter. 5i existiera
algin cambio, péngase en contacto con la
unidad de referencia




Anexos

Nuestra intencién es ayudarle a
realizar su autocuidado y resolver
los problemas y dudas que pudie-
ran surgirle en su domicilio.

En este momento usted necesita
una sonda de gastrostomia, que
como sabe es un tubo hueco, fino
y flexible que permite que usted
reciba la alimentacién, el agua y los
medicamentos que requiera.

CUIDADOS DE LA
SONDA DE
GASTROSTOMIA
PERCUTANEA

Recomendaciones generales

Es muy importante mantener limpia la parte
externa de la sonda limpidndola a diario con
una gasa humedecida con agua, después pa-
sard otra gasa por la misma zona para secar
la sonda

La sonda debe permanecer cerrada, es im-
prescindible colocar el tapén después de la
i s, o de agua

acion de medi

al finalizar la alimentacién.

Aungue reciba el alimente a través de la
sonda, no debe olvidar realizar la higiene de
la boca mediante el cepillade habitual de los
dientes 2 é 3 veces al dia, enjuagdndose des-
pués con un colutorio sin alcohel.

Cuidados especificos.

Cuidados de la piel y del estoma

Para evitar que la sonda quede adherida a la piel
debe girar a diario la sonda al menos una vuelta
completa y cambiar también diariamente el espa-
radrapo

Debe comprobar todos los dia que el soporte
externo no oprime la piel. En caso de que sea asi
bastard con aumentar la distancia entre él y el
estoma.

Recuerde que puede levantar o girar el soporte
externo ligeramente para realizar la limpieza diaria
de la piel pero es importante no tirar de él,
Revisar diariamente la piel alrededor del estoma
le permitird comprobar que no hay irritacién
cutdnea, inflamacion o secrecidn gistrica

Se debe lavar la piel alrededor del estoma con
agua y jabén neutre, secindela despugés

Es conveniente mantener su habito de ducha dia-
ria si es posible

Administracién de alimentacion o de medi-
camentos

Mo debe olvidar administrar 50 ml de agua des-
pués de cada comida o después de la administra-
cién de medicamentos.

En caso de alimentacién continua debe adminis-
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trar el agua cada 4-6 horas.

Recuerde que no debe mezclar los medica-
mentos con la alimentacién, ni afadir distin-
tos medicamentos en la misma jeringuilla,

La medicacién se debe administrar por la
misma entrada que los alimentos.

Es conveniente que los medicamentos que
utilice sean liguidos. En caso de que sean
comprimidos debe triturarlos hasta conver-
tirle en polve muy fine, diluyendo el mismo
en poca cantidad de agua

Observaciones

En caso de lesiones en la piel alrededor del
estoma debe consultar a su enfermera de
referencia

Para evitar la obstruccién de la sonda no
olvide administrar agua después de cada
toma de alimentos o medicacion. 5i estuvie-
ra obstruida puede pasar agua tibia (50ml)
con la ayuda de una jeringa 5i no se solucio-
nara ¢l problema debe consultar a la enfer-

mera,

Consulte, de igual manera, si puede triturar
los distintos medicamentos.

=
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Muestra intencién es ayudarle a
realizar su autocuidado y resolver
los problemas y dudas que pudie-
ran surgirle en su domicilio

La piel es el érganc mis extenso
del cuerpo. Mos protege frente a
la penetracién de sustancias noci-
vas, reduce la pérdida de agua y
participa en la termorregulacién.

CUIDADO DE LA
PIEL.
PREVENCION DE
ULCERAS.

Recomendaciones generales

Cuidar la plel es muy importante porque xsl evi-
ward las lesiones que producen la sequedad la
hurnedad y la presién. B cudado de la piel lle

prop 4 bienestar y

Camo puede culdar |a piel?
Mediante la realizacién de una higene ade-
cuada
Favoreciendo la hidratacidn, la nutricidn y la
movilidad
Dando soluciones a cada problema concreto

Fara realizar una buena higlene debe cbservar a
diario el estade de la piel. Es conveniente utilizar
en el bafio o en la ducha un jabén de pH neutro,
luego secard cuidadosamente la pid y aplicard
una crema hidratante mediante un masaje circu-
lar, No debe utilizar alcoholes

Una dimentacidn variada y beber agua abundan-
temente le ayudard a mejorar el estado de |a plel

Es importante levantarse de la cama y pasear
pero si esto no fuera posible cuidard que la ropa
de la cama no forme armugas. Debe cambiar de
postura con frecuencia  puede pedir ayuda para
recibir masajes en las zonas de apoyo y mantener
los talones protegidos con tdoneras, sin olvidar-
se de revisarlos a diario.

Recomendaciones especificas

Ulceras por Presién

Para la sequedad de la piel

Adernds de la higlene y de aumentar |a Ingesta de liqul-
dos puede ser de utilidad

-Aplicar apésitos hdmedos en las zonas di
durante |5 minutos. dos veces al dia

-Cada doce horas (le recomendamos, por la mafana
después del bafio y por la noche, antes de dormir). Se
puede udlizar una crema hidratante rica en lanclina o
aceite de Amendras o una crema de urea ad 0%

Para solucienar la humedad de la piel
Es importante secar todo o cuerpo. en espedial los
plicgues { ingles, mdlas), después se puede aplicar una

fina capa de polvos de tdeo

Es convenlente mmbién colocarse en una postura que
favorezea el sreado de las zonas hdmedas.
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Las (eeras por presién son lesiones que apare-
cen en una zona de la piel sometida a una pre-

sién  prol, da, sobre una ficle dura

También se las conoce como escaras o llagas,

Por tanto existen dos factores fundamentales que
controlar, la presién y el Gempo.

Pueden desde un j de
la pid hasta heridas profundas que afectan al
rtsculo y o hueso.

Tienen mds riesgo de padecerlas las personas
encamadas o en silla de ruedas durante largo
dernpe, los andanos, las personas con incontl-
nencia de orina o desnutridas y las que tienen

del nivel de (con demen-

cia avarzada en coma, etc.)

Podemos prevenirlas viglande la pid con fre-
cuencia, especialmente las zonas de riesgo: cade-
ras, tobillos, espalda, hombros, gliteos. Y detec-
wando las primeras sefiales de alarma: enrojeci-
miento de la piel. sequedad o agrietamiento.

Y
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Nuestra Iintencién es ayudarle a
realizar su autocuidado y resolver
los problemas y dudas que pudie-
ran surgirle en su domicilio.

Debido a los tratamientos y a la
enfermedad , ha permanecido en
la cama o sentado mds tiempo de
lo habitual, hacer ejercicios respi-
ratorios evitard las complicaciones
respiratorias y le ayudard a sentir-
se mejor,

CUIDADOS
RESPIRATORIOS

Recomendaciones generales

La realizacién moderada de ejercicios respi-
ratorios sencillos le ayudard a movilizar las
secreciones y prevenir asi las infecciones
respiratorias. Aprender a toser es muy im-
portante para que la tos sea eficaz y no le
produzca agotamiento .

Aprender a realizar estos pequefios cuida-
dos respiratorios le permitird controlar su
respiracion con poco esfuerzo

Los ejercicios respiratorios deben realizarse
estando sentado, si esto no fuera posible y
debiera p er en cama le rec fa-
mos ayudarse de varias almehadas para con-

seguir estar lo mds incorporado posible.

Recomendaciones especificas.

Ejercicio para controlar la respiracion
. Cogeri aire por la nariz, despacio
. Expulsard el aire por |a boca, lentamente

Para comprobar que ha realizado el ejercicio co-

rrectamente

- Colocard las manos abiertas por delante del
pecho, sobre las costillas inferiores

. Motard como el aire entra y sale mientras
hage el ejercicio

Aprender a toser

. Cogerd aire por la nariz, mientras me suje-
to las dltimas costillas por delante del pe-
cho, con las dos manos.

. Luego soltard todo el aire de golpe al tiem-
po que tosa

Utilizacion del espirémetro incentivo
MNormalmente realizamos de forma naoural sin que
nos demos cuenta varios suspires cada 6 6 10
minutos, esta maniobra nos ayuda a mantener
abiertos los alvéolos pulmeonares y nos ayuda a
prevenir las infecciones respiratorias,
Instrucciones:

o Se fija el volumen (es conveniente empezar
por 500, asi podrd notar como va progresando
poco a poco)
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o Después de soltar el aire debe apretar
|a boquilla entre los labios.

o Debe coger el aire a través de la boqui-
lla, mury despacio.

©  Después intentard retener el aire du-
rante tres segundos (puede contar mental-
mente:|,2.3).

©  Debe senalar el volumen al que haya
llegado para que le sirva de referencia
Drespués sacard |a boquilla de la boca y sol-
tard el aire

Este ejercicio debe hacerse 5 & |0 veces
cada hora respetando las horas de las comi-
das y del suefio (En total unas 6 u B veces al
dia)

Otras recomendaciones

Es muy importante beber agua, un litre o
dos diarios, si el médico no se lo ha prohibi-
do por algin motive.

5i tuviera secreciones y no pudiera expul-
sarlas, le serd de ayuda tomar una infusién
caliente {tipo marzanilla) antes de la realiza-
cién de los ejercicios,
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Muestra intencién es ayudarle a
realizar su autocuidado y resolver
los problemas y dudas que pudie-
ran surgirle en su domicilio.

El reserverio subeutineo intrave-
noso es un digpositivo de plistico
o de metal que se coloca debajo
de la piel para facilitar el acceso a
una vena y poder administrar asi
los tratamientos gue sean necesa-
rios asi como realizar andlisis de
sangre sin temer que pinchar en
venas periféricas, evitande asi que
se deterioren.

Su colocacién es un procedimien-
to senillo que se realiza con anes-
tesia local y que no requiere ingre-
0.

S5e puede utilizar inmediatamente
después de su implantacion.

Puede usted llevar el reservorio
durante varios afios por lo que
recomendamos que no se lo quite
aunque haya finalizado el trata-
miento.

COMO CUIDAR UN
RESERVORIO
INTRAVENOSO.

Recomendaciones generales

El cuidado del reservorio tiene como finali-
dad evitar que se infecte y que se obstruya,
Después de la implantacién del reservorio y
hasta la retirada de puntos debe curar la
herida diariamente, aplicande con una gasa
estéril una solucién de povidona yodada so-
bre la suwra .

Los puntos pueden retirarse en su Centro
de Salud alos ocho dias aproximadamente
de su colocacién. Después la piel no necesi-
tard mas cuidados que su aseo mediante du-
cha diaria .

Para evitar que se obstruya debe acudir a su
Centro de Salud una vez al mes donde hepa-
rinizaran su reservorio.

Recomendaciones espeficicas.
Heparinizacion

Observaciones

La heparinizacién consiste en introducir un anti-
coagulante (heparina) una vez al mes para evitar
que se obstruya Este procedimiento lo hard una
enfermera de la sigyiente forma

. Colocacion de guantes previo lavado de
mane.

. Desinfectar la zona del reservorio con un
antiséptico (povidona yodada).

- Localizar el reservorio y fijarle entre los
dedos indice y pulgar.

. Pinchar el centro de la cimara con una
aguja tipo Huber conectada a la llave de
tres vias © a un tapdn antirrefiujo perpendi-
cularmente a la membrana del reservorio
hasta encontrar un tope metdlico.

- Intreducir una sohucién de heparina, Prepa-
rada con 500 unidades de heparina sddica
en 5 mi de suero fisioldgico. Para evitar el
reflijo sanguineo se debe mantener una
presion positiva

- Retirar la aguja sujetando la piel donde estd

el reservorio.

. Aplicar  nuevamente un  antiséptico
(povidona yodada),

s Colocar apésito.
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Es conveniente llevar un registro de su hepa-

rinizacién,

Si notara fiebre después de haberlo wiilizade
o enrojecimiento, inflamacién o dolor enla
zoma del reservorio debe consultar al médi-
co o ala enfermera de referencia
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CUIDADOS DE LA
SONDA
NASOGASTRICA
(SNG)

Recomendaciones generales

Es muy importante mantener limpia la parte
externa de la sonda limpiindola a diario con
una gasa humedecida con agua, después pa-
sard otragasa por la misma zona para secar
la sonda.

La sonda debe permanecer cerrada, es im-
prescindible colocar el tapén después de la
administracién de medicamentos o de agua
al finalizar la alimentacién.

Cuidados especificos.

Cuidados de la nariz y de la boca

Para evitar que |a sonda esté en contacto siempre
€on uma misma zona de |a nariz y puedan produ-
cirse heridas en la piel es necesario cambiar el
esparadrape y mover la sonda diariamente,
haciéndola girar sobre si misma,

Aunque reciba el alimento a través de la sonda, no
debe olvidar realizar la higiene de la boca median-
te el cepillado habitual de los dientes 2 6 3 veces
al dia, enjuagindose después con un colutorio sin
alcohol. También es importante limpiar lo orificios
nasales una vez al dia con la ayuda de un baston-
cillo de algodén humedecido con agua.

Administracién de alimentacién o de medi-
camentos

No debe olvidar administrar 30 ml de agua des-
pués de cada comida o después de la administra-
cién de medicamentos.

En case de alimentacién continua debe adminis-
trar ¢l agua cada 6 horas.

Es muy importante que esté incorporado mien-
tras la administracion de la alimentacién y media
hora después.

Si la nutricién fuera continua, debe estar incorpeo-
rado mediante Almohadas de forma permanente,
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Recuerde que no debe mezclar la alimenta-
cién con los medicamentos y que estos se
deben administra per el erificio de entrada
destinado a este uso.

Es conveniente que los medicamentos que
utilice sean liquides. En case de que sean
comprimidos debe writurarlos hasta conver-
tirlos en polve muy fino, diluyendo el mis-
me en poca cantidad de agua.

Antes de administrar ningin alimento es
conveniente aspirar con una jeringuilla para
comprobar el contenido residual. Si este
fuera mayor de 125 ml es mejor retrasar la
toma

‘Observaciones

En caso de lesiones en |a nariz debe consul-
tar a su enfermera de referencia.

Para evitar |a obstruccién de la senda no
olvide administrar agua después de cada
toma de alimentes o medicacién. Si estuvie-
ra cbstruida puede pasar agua tibia con la
ayuda de una jeringa. Si no se solucionara el
problema debe consultar a la enfermera.

Es conveniente vigilar la marca de la sonda
para estar seguros de su colocacién correc-
ta. 5i notara algin cambio debe avisar a la
enfermera ¢ al médico de referencia.
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Nuestra intencién es ayudarle a
realizar su autocuidado y resolver
los problemas y dudas que pudie-
ran surgirle en su domicilio.

En este momento de su enferme-
dad ha sido necesario derivar el
curso de |a orina desde su lugar de
origen, el rifidn, a la piel. Como
consecuencia de esto, usted pre-
senta un orificio en el abdomen
{estoma) por el que sale |a orina y
que requiere una serie de cuida-
dos sencillos que garanticen su
correcto funcionamiento,

CUIDADOS DE
UROSTOMIAS
MEDIANTE ESTOMA
MUCOCUTANEO

Recomendaciones generales

Los cuidados irdn encaminados a evitar pro-
blemas y complicaciones cutineas, relaciona-
das con el estoma y con la piel periestomal
asi como con los dispositivos necesarios pa-
rarecoger la orina,

Los dispositivos pueden ser:

. De una pieza con ventana: Le permite
acceder al catéter a través de la venta-
na sin retirar el adhesivo.

. De 3 piezas. Le permite cambiar la
bolsa sin retirar el adhesivo. Bl catéter
puede ir dentro de la bolsa Si fuera
necesario medir la cantidad de orina

se puede sacar el catéter fuera

Recomendaciones especificas.

‘Observaciones

Cada vez que cambie el dispositivo debe realizar
la higiene del estoma y de la piel periestomal |
utilizande una esponja suave , jabdn neutro ¥ agua
tibia La piel se debe limpiar con movimientos cir-
culares de fuera a adentro, secando despuss sua-
wemente con una gasa o con pafiuelos de papel,
Antes de aplicar el dispositive es importante sa-
ber exactamente la medida del estoma, para ajus-
tar ¢l adhesive lo méximeo posible y prevenir as
irritaciones cutineas.

La bolsa debe cambiarse a diario o siempre que
haga falta {es conveniente cuando se encuentren
llenas en su tercera parte) pero el adhesive es
conveniente dejarlo varios dias.

Es mejor hacer el cambio de adhesive por las ma-
fianas antes del desayuno ya que la excrecién de
©orina es Menor en ese Momento.

Para evitar infecciones de orina y mal olor puede
ser Util beber mucha agua y zumos de fruta dcida
Alguncs alimentos pueden dar un olor caracteris-
tico a la orina (por ejemplo los espdrragos, la ce-
bolla, ajos, algunos pescados).

Es importante mantener el peso, ya que un au-
mento del mismo puede dificultar |a colocacion
del dispositive.

215

Debe cbservar el aspecto de la piel y del
estoma Si aparecieran lesiones, o cambios
en el color o en el tamafio del estoma debe
consultar a su médico ¢ a su enfermera de

referencia.

Serd también motive de consulta cambios
en el color de |a erina o |a presencia de do-
lor en el estoma © en la zona lumbar,
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Muestra intencion es ayudarle a
realizar su austocuidado y resolver
les problemas ¥y dudas que pudie-
ran surgirle en su domicilio,

La falta de apetito es un problema
muy frecuente, se debe a la enfer-
medad y a los tratamientos de
quimioterapia y radioterapia, estos
modifican también la percepcién
de sabor de los alimentes prove-
cando que la comida sepa a metal,
a cartdn o simplemente que no
sepa a nada, esto puede disminuir
mids an las ganas de comer

La falta de apetito puede y debe
tratarse ya que puede llevar a dis-
minuir su ingesta de alimentos y
puede tener un efecto negativo
sobre su salud

La comida no debe ser un proble-
ma sine un placer que no debe
perderse,

COMO
SOLUCIONAR LA
FALTA DEAPETITO
Y LA FALTA DE
SABOR DE LOS
ALIMENTOS.

&

Recomendaciones generales

La comida es un placer que puede compartir
con su familia. No debe comer solo

Puede ser divertido elegir el menu y variar la
forma de preparar y presentar los alimentes,

Mo debe tener prisa, tomase para comer
todo el tiempo que necesite

Un paseo corto antes de comer © alguna
actividad fisica relajada le ayudard a abrir el
apetito,

Enjuagar la boca antes de comer puede ser
beneficiose ya que en una boca limpia y
fresca se notardan mejor los distintes sabe-
res.

Rec daciones dietética

Es conveniente realizar 5 ¢ 6 comidas diarias, en
pequerias cantidades.

Debe presentar los alimentos en platos peque-
o5,

Se deben evitar durante el resto del dia los ali-
mentos como golosinas, bolleria industrial, refres-
Cos etc,

Las preparaciones mds ficiles de digerir son las
cocciones sencillas, sin grasas,

Se pueden enriquecer los platos con queso ralla-
de, frutes secos picades, hueve dure o lo que
permita la imaginacion. Ademds de resultar |a co-
mida mds nutritiva conseguird que no sea siempre.
la migma y evitara el aburrimiento dietético.

Para realzar el sabor de los alimentos se pueden
utilizar especias como la canela, el azafrdn, hierbas
aromiticas como el laurel, la menta, el limén, el
vinagre o incluse la mostaza afadiran sabor a los
platos.

La comida no debe servirse fiia, porgue no sabrd
anada

Si se quiere potenciar el sabor, se pueden triturar
los alimentes porque sélidos se aprecia peor el
sabor.

Mo se deben descartar los alimentos preferides,
aunque ahora no sepan tan bien como antes. La
alteracion del gusto es temporal. Se puede experi-
mentar para comprobar cuales son los sabores
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que mejor se identifican

Cuande predomina el sabor metilico en la
boca, se puede tomar fruta dcida y también
se pueden sustituir los cubiertos metdlicos
por otros de plistico

Otras recomendaciones

Drebe controlar su peso una vez por semana,
¥y si nota que adelgaza puede consultar a su
médico la posibilidad de utilizar suplementos
nutricionales.

Los suplementos nutricionales no deben sus-
tituir a la comida natural por lo que no debe
tomarlos antes de su ingesta sino a media
mafiana, a media tarde o antes de irse a dor-

mir,

L |
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Muestra intencién es ayudarle a
realizar su autocuidado y resolver
les problemas y dudas que pudie-
ran surgirle en su domicilio.

En este momento de su enferme-
dad ha sido necesario practicar un
orificio en el abdomen (estoma)
que sirve para realizar la evacua-
cién de las heces al exterior. El
presentar una colostomia no es
una enfermedad sino una conse-
cuencia de esta Con los cuidados
adecuados la colostomia no serd
un problema para que usted lleve
una vida nermal.

COMO CUIDAR
UNA
COLOSTOMIA.

Recomendaciones generales

Los cuidados irdn encaminados a ensefarle
a manejar los dispositives necesarios para
recoger las heces y a evitar problemas y
complicaciones cutdneas, relacionadas con
el estoma y con la piel

Los dispositives pueden ser :

D¢ una pieza . Presentaran una bolsa cerra-
da con un adhesive

De dos piezas. Estardn formados por una
placa de resina y una bolsa cerrada,
Colocaciéon del dispositivo de una pie-
za: Debe colocar |a pieza de abajo a arriba
tratando de ajustar el borde inferior de la
beolsa con la base del estoma; después pre-
sionard suavemente con el dedo de dentro
hacia fuera, haciendo movimientos circulares
para facilitar la adherencia, evitando arrugas
¥ pliegues.

Colocacién del dispositive de dos pie-
zas: Antes de colocar la placa adhesiva, de-
be recortar el orificio de la placa hasta con-
seguir el tamafio adecuade para ajustario lo
més posible al estoma

Los cambios del dispositivo se deben realizar
cuande la bolsa estd llena a la mitad, des-
echindolos emvueltos en papel y dentro de
una beolsa de plistico,

Recomendaciones especificas.

Observaciones

Cuidados de la piel y del estoma

Es importante despegar los adhesivos suavemente
¥ las menos veces posibles

El estoma se debe lavar con agua, sin frotar, usan-
do una egponja suave

Mo se pueden utilizar detergentes, si quiere usar
algdn jabon debe ser neutro.

Puede bafiarse o ducharse con o sin bolsa ya que
el agua no entrard dentro del intestine

Si se bafara con bolsa debe tapar el orificio del
filre de carbone para que este no se moje y sirva
para neutralizar los olores

Recomendaciones dietéticas

Mantener un horario fiio de comidas le ayudard a
controlar mejor el ritmo de las evacuaciones,

Es aconsejable uma dieta normal y variada come
cualquier persona no operada y con la cantidad de
fibra que necesite para evitar el estrefimiento o
por el contrario para evitar que las heces sean
muy blandas,
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Es conveniente no aumentar muche de pe-
50, ¥a que esto puede crear pliegues en la
zona del estoma que dificulten la colocacian
del dispositive

Debe observar el aspecto de la piel y del
estoma Si aparecieran lesiones o irritacio-
nes en la piel, o cambios en el aspecto o en
el tamafio del estoma debe consultar a su
médico o a su enfermera de referencia.
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Nuestra intencion es ayudarle a
realizar su autocuidado y resolver
los problemas y dudas que pudie-
ran surgirle en su domicilio

La diarrea es la defecacidn fre-
cuente de heces liquidas o poco
formadas, con una frecuencia de 3
& mas veces al dia. A veces puede
ir acompaniada de dolor y retorti-
jones.

La diarrea puede presentarse por
muchas causas, en el caso de los
pacientes oncoldgicos, puede es-
tar relacionada con infecciones o
con determinados tratamientos
antibiéticos o puede deberse a un
desajuste en [a utilizacion de laxan-
tes.

CUIDADOSY
RECOMENDACIONES
PARA LA DIARREA

Recomendaciones generales

Es importante mantener limpia la zona rec-
tal, lavandola con agua y jabén suave, apli-
cando después una crema hidratante para
evitar irritacién de la zona perianal,

Es importante realizar el lavade de manos
después de ir al bario.

Si la diarrea es persistente evitard comer
durante las primeras 6-8 horas pero no debe
olvidar tomar liquidos aproximadamente
cada 30-45 minutos.

Recomendaciones dietéticas

Otras recomendaciones

Debe tomar pequefias cantidades de comida de
manera frecuente en vez de las tres comidas prin-
cipales habituales.

La comida serd sencilla ,se deben preparar los
alimentos se tomardn cocidos y a la plancha en
vez de fritos.

Mientras persista la diarrea no debe tomar legum-
bres, ni cereales, ni fruta o verdura cruda. Debe
suprimir los alimentos grasos, picantes, los condi-
mentos, las salsas y el azlcar (puede sustituiria
por edulcorantes).

Los alimentos mads recomendables en caso de di-
arrea serfan: carne magra o pescado blanco, arroz
cocido, patata asada o cocida, jamén York, pavo,

queso fresco, membrillo, fruta asada o cocida.

Es importante que los liquidos que beba estén a
temperatura ambiente.

Se debe evitar también la leche, el café , los zumos
de frutas dcidas y las bebidas alcohdlicas.

Puede ser (itil tomar bebidas isotdnicas sin gas.
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Consultar con su médico la utilizacién de
preparados con fibra soluble porque aumen-
tan la reabsorcién de agua en el intestino, Es
importante consultar con su médico por si
hubiera que medificar el tratamiento.
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Titulo del panel posterior

La disfagia es la dificultad para tra-
gar los alimentos y los liquidos
puede estar producida por la en-
fermedad o por el tratamiento con
quimioterapia y principalmente
con radioterapia.

Cuando hay disfagia los alimentos
tanto los sélidos como los liqui-
dos deberdn ser transformados en
consistencia pastosa para facilitar
su paso por el tubo digestivo,

QUE HACER
CUANDO HAY
DISFAGIA.

Recomendaciones generales

5i tiene dificultad para tragar los alimentos
realice |las comidas en un ambiente tranguile
¥ siempre acompafiado.

Debe comer lentamente, procurando no
hablar mientras estd ingiriendo el alimento y
esperar el vaciado de la boca antes de tomar
otra cucharada,

La cantidad debe ser pequeria cada vez, por
lo que es mejor utilizar una cuchara de
postre en vez de |a cuchara sopera habitual.
Es importante comer sentado y mantener
esa postura después de la comida

Como postura de proteccién puede flexio-
nar el cuello hacia delante

Debe explicar a su familia que si necesita
ayuda, nunca deben darle el alimente con
una jeringuilla, siempre con una cuchara
Después de laingesta, es muy importante no
olvidar realizar una buena higiene bucal.

Recomendaciones dietéticas

Es cenveniente realizar 5 & 6 comidas al dia, poco
abundantes.

Puede seguir tomando sus alimentos preferides,
no tiene que cambiar, siempre que luege pueda
ablandarlos con leche o caldo para conseguir una
TEXTra suave

La comida triturada no debe tener grumes, ni es-
pinas, ni huesecillos.

Debe tiwrarla cuande la vaya a consumir por-
que tiene mds riesgo de contaminarse.

Los plates no deben tener diferentes consisten-
cias, por ejemplo fideos en la sopa ya que puede
ser ficil atragantarse

Es importante acordarse de colar los zumos

Los alimentos pegajoses como el puré de patatas
se tragan mejor i afade zanahoria o calabaza
Evite los alimentos que se desmemuzan en la boca
come las magdalenas

Cuide el olor de los alimentos, algunos, como la
clara de hueveo puede dar mal olor a los purés, es
mejor tomar hueve en forma de tortilla, sin em-
bargo el queso fresco o el queso rallado en los
purés puede afadir sabor y resultard mads nutriti-
o,

Evite el aburrimiento de la dieta y afada condi-
mentos, modifique la presentacién etc,

La toma de liquides es muy importante, si tiene
dificultad para tragarlos puede wilizar productos
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espesantes, como gelatinas o preparados
comerciales

Otras recomendaciones

Drebe vigilar su peso semanalmente, si usted
notara que a pesar de estas recomendacio-
nes pierde peso o persiste su difiodtad para
tragar puede utilizar suplementos nutriciona-
les previa consulta a su médico
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Muestra intencion es ayudarle a
realizar su autocuidado y resolver
les problemas y dudas que pudie-
ran surgirle en su domicilio.

El estrefimiento no se origina por
si solo, se produce per muchos
factores, generalmente, es debido
a la combinacién de varias causas.
La propia enfermedad, los trata-
mientos administrades para curar-
la, los medicamentos, |a alimenta-
cién y ¢l secdentarismo
(inmovilidad © poca actividad fisi-
ca) pueden provocar un enlenteci-
miento del movimiento de los in-
testinos.

COMO
SOLUCIONAR EL
ESTRENIMIENTO

Recomendaciones generales

Es muy importante tener en cuenta los hdbitos
de defecacion, debe atenerme a un horario habi-
rual, evitar las prisas y responder lo antes posible
al deseo de evacuacion

Para saber si hay estrefimiento apunte las depo-

sielones que hace diariamente.

El ejercicio fisico moderade, por ejemplo cami-

nar o dar paseos cortos es de gran udlidad

Si tiene que permanecer temporalmente
en la cama, pueds movilizar d intesting con
suaves masajes rotatorios en el abdomen en el
sentido de |as agujas del reloj, Puede pedr cola-
boracién a mi familia, ellos entienden que ¢s im-
portante proporcionar intimidad, y respetar los
hibitos de defecacién, ya que no responder lo
antes podble al deseo de evacuackén puede agra-
var ¢l problema del estrefimiento. 5i ne es nece-
sario no debe utlizar |a cufia es mejor pedr
ayuda para ir al cuarto de bafo.

Rec daciones dietética

Tome aimentos con alte contenido en fibra

- Aumente o consumo de frutas, verduras y le-
gurnbres. Intente tomar 5 porclones al dia de
este grupo: por gemplo, una porcidn de verdu-
ras o legumbres cocdas mds una poreidn de
wverduras crudas més 2 & 3 frutas

- Tome cereales integrales (pan de centeno, de
wigo o de avena) en lugar de cereales refinados
como ¢l pan blanco.

- Intente afadir salvade de trigo a algunos alimen-
tos (yogur, leche...)

Puede tomar licteos fermenmdos (yogur, kédr...)

Aurnente la canddad de liquidos en su dieta Le reco-

mendamos que intente beber unos 8 vasos al dia entre.

agua, zumos (sin colar), infusiones (evite el t8) y refres-
cos energéticos isotdnicos,

Por la mafiana en ayunas puede ser Ol tomar un vase

de agua tbia o caliente, un zumo de naranja nawral,

una infusidn tibla de menta poles, manzanilla o melisa

Se debe cocinar preferentemente d vapor. al horno, a

Ia plancha, a la parrilla, a la brasa, hervidos y a la

“papillote”™.

Se udlizard el aceite de ollva virgen para codnar y al-

far.
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Puede udlizar hierbas aromdticas: coming, hingjo
o anis verde.

Evite los condimentos fuertes y picantes como la
pimienta y las guindillas,

Es preferible comer carnes magras: pollo, pavo.
conejo, ternera magra y caballo,

Puede comer pescado azul y blanco.

En embutidos, es preferible el jamén de york.
fiamb ye de pave y pollo.

Debe evitar los dimentos ricos en @ninos, como

mermbrillo, té, vino tinto y manzana.

Si no ha tenido ninguna deposicidn en 2 & 3 dias
debe consultar a su médico: puede necesitar un
laxante o usar un enema. pero no deben usarse
estos remedios sin consultar, ya que pueden cau-

sar complicaciones.
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Anexos

CUESTIONARIO DE SATISFACCION SOBRE LA ATENCION TELEFONICA
REALIZADA POR LAS ENFERMERAS DE LA UNIDAD DE ONCOLOGIA

Este cuestionario pretende recoger su opinibn o la de su cuidador

familiar sobre la Atencion Telefénica que usted ha recibido.

Para responder debera marcar con una X la casilla que mejor refleje su

opinion entre las siguientes opciones:

Mucho Bastante Poco Nada

Gracias por su colaboracion
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1.- ¢ Se ha ajustado la llamada al horario establecido?

Mucho Bastante Poco Nada

4 3 2 1

2.- ; Le ha parecido de utilidad la atencién telefénica recibida?

Mucho Bastante Poco Nada

4 3 2 1

Anexos

3.- (Ha entendido bien las explicaciones que ha recibido por teléfono?

Mucho Bastante Poco Nada

4 3 2 1

4.-;Cree que ha podido solucionar algun problema o alguna duda con

respecto al tratamiento o a los cuidados que realizaba?

Mucho Bastante Poco Nada

4 3 2 1

5.- (Se considera satisfecho con la atencioén telefonica recibida?

Mucho Bastante Poco Nada
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Anexos

Nombre del paciente Diagndstico

Fecha del diagndéstico

Edad del cuidador Tiempo que lleva como
cuidador
Relacién con el paciente Cuantas horas dedica al dia al

cuidado de su familiar
Estudios del cuidador

CUESTIONARIO-ZARIT reducido

Poblacion cuidadora de personas dependientes. ES un cuestionario
autoadministrado

Instrucciones para la persona cuidadora:

A continuacion se presenta una lista de frases que reflejan como se

sienten algunas personas cuando cuidan a otra persona. Después de
leer cada frase, indique con que frecuencia se siente usted de esa

Nunca

Casi nunca

A veces
Frecuentemente
Casi siempre

manera, escogiendo entre nunca, casi nunca, a veces, frecuentemente

y casi siempre. No existen respuestas correctas o incorrectas.

1. ¢ Siente usted que a causa del tiempo que gasta con su

familiar/paciente, ya no tiene tiempo suficiente para usted mismo?

2. ¢se siente estresada(o) al tener que cuidar a su familiar y tener
ademas que atender otras responsabilidades? ( por ejemplo, con su

familia o con el trabajo)

3. ¢Cree que la situacién actual afecta a su relacion con amigos u

otros miembros de su familia de una forma negativa?

4. ¢ Se siente agotada(o) cuando tiene que estar junto a su

familiar/paciente?

5. ¢ Siente usted que su salud se ha visto afectada por tener que cuidar

a su familiar/paciente?

6. ¢, Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la

enfermedad de su familiar se manifest6?

7. ¢ En general, ¢,se siente muy sobrecargado al tener que cuidar de su

familia/paciente?
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CUIDADOS DE LA SONDA DE GASTROSTOMIA PERCUTANEA

Anexos

S

NO

CORRECTO

INCORRECTO

¢Cada cuanto limpia la sonda?

¢Coémo limpia la parte externa de la sonda?

¢(Realiza algun tipo de maniobra con la

sonda?

¢Cada cuanto tiempo revisa el estoma?

¢Qué tipo de productos utiliza para lavar el

estoma y la piel alrededor del mismo?

¢.COmo administra la medicacion?

¢Como administra la alimentacion?

¢Realiza algun cuidad concreto tras la
administracion de medicacion 0

alimentacién?
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Anexos

COMO CUIDAR UNA COLOSTOMIA

SI | NO | CORRECTO | INCORRECTO

¢Como realiza la higiene del estoma?

¢Como realiza la colocacion del dispositivo?

¢Tiene algun cuidado especial con el

dispositivo cuando se bafna?

¢Qué tipo de dieta realiza?

¢Cada cuanto se pesa?

¢Observa la piel y el aspecto del estoma?
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NAUSEAS Y VOMITOS

Anexos

S

NO

CORRECTO

INCORRECTO

.Cocina el mismo enfermo?

.Se acuesta tras las comidas?

¢Qué tipo de dieta realiza?

¢Qué cantidad de agua o liquidos realiza al

cabo del dia?

¢Cuando los toma? (los liquidos)

¢Cada cuanto se pesa?
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Anexos

QUE HACER CUANDO HAY DISFAGIA

SI | NO | CORRECTO | INCORRECTO

¢Doénde realiza las comidas?

¢En qué posicion come?

¢Cuéantas comidas hace al dia?

¢Qué tipo de dieta realiza?

¢Cuando realiza la higiene bucal?

¢Ingiere liquidos?

¢Cada cuanto se pesa?
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CUIDADOS Y RECOMENDACIONES PARA LA DIARREA

SI | NO | CORRECTO | INCORRECTO

¢(Estd realizando algun tipo de dieta

especifica?

¢Cuantas deposiciones hace al cabo de

dia?

¢Qué tipo de alimentos estd tomando?

¢Qué tipo de liquidos esta tomando?
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Anexos

COMO SOLUCIONAR EL ESTRENIMIENTO

SI | NO | CORRECTO | INCORRECTO

¢Realiza algun tipo de ejercicio fisico?

¢Qué tipo de dieta realiza?

¢Qué tipo de liquidos toma?

¢Qué cantidad de liquidos toma al cabo del

dia?
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Anexos

COMO SOLUCIONAR LA MUCOSITIS

SI | NO | CORRECTO | INCORRECTO

¢ Cada cuanto mira el aspecto de la boca?

¢Utiliza algun espejo, alguna linterna?

¢ Se cepilla los dientes a diario?

¢ Qué tipo de cepillo usa?

¢ Usa algun tipo de colutorio?

¢Utiliza protesis?

¢Qué tipo de alimentos toma?

¢Cada cuanto se pesa?
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COMO REALIZAR SU HIGIENE BUCAL

Anexos

S

NO

CORRECTO

INCORRECTO

¢Cuéndo se cepilla los dientes?

¢Qué colutorio utiliza?

¢Qué tipo de dieta realiza?

¢Utiliza un espejo para observar el estado

de la boca?

¢Tiene la boca seca?

¢Ha observado si hay costras? (Qué

colutorio utiliza?

¢Bebe abundantemente?

¢Qué tipo de bebidas toma?

¢Qué utiliza para aumentar la salivacion?
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CUIDADOS EN LA ANOREXIA

Anexos

S

NO

CORRECTO

INCORRECTO

¢Pasea antes de comer?

.Se lava la boca antes de comer?

¢Cuantas comidas realiza a diario?

¢Qué tamafio tiene el plato donde sirve la

comida?

¢Toma algan alimento o alguna golosina

entre horas?

¢/Aflade a los platos algun alimento o

algunas especias?

¢Toma alimentos calientes, templados o

frios?

¢.Toma los alimentos triturados o solidos?

¢Cada cuanto se pesa?

¢toma suplementos nutricionales? ;Cuando?
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CUIDADOS EN LA NEFROSTOMIA

Anexos

S

NO

CORRECTO

INCORRECTO

(.Cada cuanto mide la cantidad de orina

que contiene la bolsa?

¢Realiza algun cuidado del catéter?

¢Utiliza algun antiséptico?

¢Cada cuanto cambia la bolsa?

¢Se puede duchar con el catéter?

¢Bebe liquidos? ;Cuantos?

¢A que altura suele llevar la bolsa del

drenaje?

¢Ha tenido fiebre?

¢Ha cambiado la longitud del catéter?

¢Ha observado el aspecto de la piel?
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CUIDADOS EN LA ILEOSTOMIA

Anexos

S

NO

CORRECTO

INCORRECTO

¢Qué dispositivos utiliza?

¢Coémo se coloca el dispositivo?

¢,Coémo lava el estoma?

¢Cuando se ducha toma alguna precaucion

especial?

¢Qué tipo de comida toma?

¢Cuanto bebe aproximadamente al dia?

¢Cada cuanto se pesa?

(Controla cuanto orina al dia?

¢Tiene alguna lesion en la piel?

¢Como cuida la piel?

234




RECOMENDACIONES PARA EL CUIDADO DE LA PIEL

Anexos

S

NO

CORRECTO

INCORRECTO

¢Qué jabon utiliza?

¢Utiliza alguna crema?

¢Qué tipo de alimentos estd tomando?

¢Qué tipo de liquidos esta tomando?

(Pasea?

¢Realiza cambios de postura en la cama?

¢ Tiene protegidos los talones?

¢Cada cuanto revisa los talones?

¢Tiene la piel seca?

¢Qué cuidados realiza para la sequedad de

la piel?

¢Coémo evita que la piel esté humeda?

¢(Presenta alguna ulcera o herida?

¢.Como cura la tlcera?
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Anexos

CUIDADOS RESPIRATORIOS

SI | NO | CORRECTO | INCORRECTO

.Como se coloca cuando realiza los

ejercicios respiratorios?

¢Como realiza los ejercicios?

¢Coémo utiliza el espirbmetro?

¢Cuéanto bebe al dia?

¢Expulsa con facilidad las secreciones?
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COMO CUIDAR EL RIV

Anexos

S

NO

CORRECTO

INCORRECTO

¢Se hepariniza el reservorio?

¢Cada cuanto?

(Utiliza el reservorio cuando necesita una

extraccion?

¢Lleva un registro de su heparinizacion?

¢Ha notado fiebre, enrojecimiento, alguna

anomalia?
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CUIDADOS DE LA SNG

Anexos

S

NO

CORRECTO

INCORRECTO

¢Como limpia la parte externa de la sonda?

(Cada cuanto?

¢ Con que frecuencia moviliza la sonda?

¢Con que  frecuencia cambia el

esparadrapo de sujeciéon?

¢Cada cuanto se cepilla los dientes?

¢Con que frecuencia realiza enjuagues con

un colutorio?

¢Qué utiliza para limpiar los orificios

nasales?

¢Cuando administra agua?

¢Qué cantidad de agua administra?

¢Qué posicion mantiene durante la

alimentacion?

¢(Administra la alimentacion 'y los

medicamentos juntos?

¢Aspira con una jeringuilla antes de la

alimentacion?

¢Se le ha obstruido alguna vez la sonda?

¢Vigila la marca de la sonda?
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CUIDADOS DE LA UROSTOMIA

Anexos

S

NO

CORRECTO

INCORRECTO

¢Como realiza la higiene del estoma?

(Cada cuanto?

¢, Mide el tamafio del estoma antes del

cambio de dispositivo?

(Cada cuanto cambia la bolsa?

¢Cada cuanto cambia el adhesivo?

¢A que hora del dia suele cambiar el

adhesivo?

¢Ha notado mal olor en la orina?

¢Ha presentado alguna infeccion urinaria?

¢Vigila su peso?

.Ha cambiado el color o el tamafio del

estoma?

¢Ha cambiado el color de la orina?

.Tiene o ha tenido dolor en el estoma?
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CUIDADOS DE LA VIiA SUBCUTANEA

Anexos

S

NO

CORRECTO

INCORRECTO

¢Rota el punto de puncién en

administracion con aguja?

la

¢Cada cuanto observa el punto de puncion

en administracion con palomilla?

¢Cada cuanto cambia la palomilla?

¢Qué medicacion se le administra?

¢ Tiene o ha tenido fiebre?

¢Ha tenido dolor en la zona de puncién?

¢Ha notado enrojecimiento o hematomas?
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CUIDADOS EN LA ANOREXIA

Anexos

S

NO

CORRECTO

INCORRECTO

¢Pasea antes de comer?

.Se lava la boca antes de comer?

¢Cuantas comidas realiza a diario?

¢Qué tamafio tiene el plato donde sirve la

comida?

¢Toma algan alimento o alguna golosina

entre horas?

¢/Aflade a los platos algun alimento o

algunas especias?

¢Toma alimentos calientes, templados o

frios?

¢.Toma los alimentos triturados o s6lidos?

¢Cada cuanto se pesa?

¢toma suplementos nutricionales? ;Cuando?
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COMO REALIZAR SU HIGIENE BUCAL

Anexos

S

NO

CORRECTO

INCORRECTO

¢Cuéndo se cepilla los dientes?

¢Qué colutorio utiliza?

¢Qué tipo de dieta realiza?

¢Utiliza un espejo para observar el estado

de la boca?

¢Tiene la boca seca?

¢Ha observado si hay costras? (Qué

colutorio utiliza?

¢Bebe abundantemente?

¢Qué tipo de bebidas toma?

¢Qué utiliza para aumentar la salivacion?
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CUIDADOS EN LA NEFROSTOMIA

Anexos

S

NO

CORRECTO

INCORRECTO

¢Cada cuanto mide la cantidad de orina

que contiene la bolsa?

¢Realiza algun cuidado del catéter?

¢Utiliza algun antiséptico?

(Cada cuanto cambia la bolsa?

¢Se puede duchar con el catéter?

¢Bebe liquidos? ;Cuantos?

¢A que altura suele llevar la bolsa del

drenaje?

(Ha tenido fiebre?

¢Ha cambiado la longitud del catéter?

¢Ha observado el aspecto de la piel?

243




CUIDADOS EN LA ILEOSTOMIA

Anexos

S

NO

CORRECTO

INCORRECTO

¢Qué dispositivos utiliza?

¢Coémo se coloca el dispositivo?

¢,Coémo lava el estoma?

¢Cuéndo se ducha toma alguna precaucion

especial?

¢Qué tipo de comida toma?

¢Cuénto bebe aproximadamente al dia?

¢Cada cuanto se pesa?

¢Controla cuanto orina al dia?

¢Tiene alguna lesion en la piel?

¢Como cuida la piel?
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RECOMENDACIONES PARA EL CUIDADO DE LA PIEL

Anexos

S

NO

CORRECTO

INCORRECTO

¢Qué jabon utiliza?

¢Utiliza alguna crema?

¢Qué tipo de alimentos esta tomando?

¢Qué tipo de liquidos esta tomando?

(Pasea?

¢Realiza cambios de postura en la cama?

¢ Tiene protegidos los talones?

¢Cada cuanto revisa los talones?

¢Tiene la piel seca?

¢Qué cuidados realiza para la sequedad de

la piel?

¢Coémo evita que la piel esté humeda?

¢Presenta alguna Ulcera o herida?

¢Cémo cura la tlcera?
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Anexos

CUIDADOS RESPIRATORIOS

SI | NO | CORRECTO | INCORRECTO

(Como se coloca cuando realiza los

ejercicios respiratorios?

¢Como realiza los ejercicios?

¢Como utiliza el espirbmetro?

(Cuanto bebe al dia?

¢Expulsa con facilidad las secreciones?
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COMO CUIDAR EL RIV

Anexos

S

NO

CORRECTO

INCORRECTO

¢Se hepariniza el reservorio?

(Cada cuanto?

¢Utiliza el reservorio cuando necesita una

extraccion?

¢Lleva un registro de su heparinizacion?

¢Ha notado fiebre, enrojecimiento, alguna

anomalia?
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CUIDADOS DE LA SNG

Anexos

S

NO

CORRECTO

INCORRECTO

¢Como limpia la parte externa de la sonda?

(Cada cuanto?

¢ Con que frecuencia moviliza la sonda?

(Con que frecuencia cambia el

esparadrapo de sujecién?

¢Cada cuanto se cepilla los dientes?

¢Con que frecuencia realiza enjuagues con

un colutorio?

¢Qué utiliza para limpiar los orificios

nasales?

¢Cuando administra agua?

¢Qué cantidad de agua administra?

¢cQué posicion mantiene durante la

alimentacion?

¢(Administra la alimentacion 'y los

medicamentos juntos?

¢Aspira con una jeringuilla antes de la

alimentacién?

¢Se le ha obstruido alguna vez la sonda?

¢Vigila la marca de la sonda?
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CUIDADOS DE LA UROSTOMIA

Anexos

S

NO

CORRECTO

INCORRECTO

¢Como realiza la higiene del estoma?

(Cada cuanto?

¢, Mide el tamafio del estoma antes del

cambio de dispositivo?

(Cada cuanto cambia la bolsa?

¢Cada cuanto cambia el adhesivo?

¢A que hora del dia suele cambiar el

adhesivo?

¢Ha notado mal olor en la orina?

¢Ha presentado alguna infeccion urinaria?

¢Vigila su peso?

(Ha cambiado el color o el tamafio del

estoma?

¢Ha cambiado el color de la orina?

.Tiene o ha tenido dolor en el estoma?
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CUIDADOS DE LA VIiA SUBCUTANEA

Anexos

S

NO

CORRECTO

INCORRECTO

¢Rota el punto de puncién en

administracion con aguja?

la

¢Cada cuanto observa el punto de puncion

en administracion con palomilla?

¢Cada cuanto cambia la palomilla?

¢Qué medicacion se le administra?

¢ Tiene o ha tenido fiebre?

¢Ha tenido dolor en la zona de puncién?

¢Ha notado enrojecimiento o hematomas?
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Anexos

Indice de Barthel

Comida

10. Independiente. Capaz de comer por si solo en un tiempo razonable. La comida
puede ser cocinada y servida por otra persona.

5. Necesita ayuda para cortar la carne, extender la mantequilla, etc, pero es capaz de
comer solo

0. Dependiente. Necesita ser alimentado por otra persona

Aseo

5. Independiente. Capaz de lavarse entero, de entrar y salir del bafio sin ayuda y de
hacerlo sin necesidad de que otra persona supervise.

0. Dependiente. Necesita algun tipo de ayuda o supervision.

Vestido

10. Independiente. Capaz de ponerse y quitarse la ropa sin ayuda

5. Necesita ayuda. Realiza sin ayuda mas de la mitad de estas tareas en un tiempo
razonable.

0. Dependiente. Necesita ayuda para las mismas

Arreglo

5. Independiente. Realiza todas las actividades personales sin ayuda alguna. Los
complementos pueden ser provistos por otra persona.

0. Dependiente. Necesita alguna ayuda

Deposicion

10. Continente. No presenta episodios de incontinencia.

5. Accidente ocasional. Menos de una vez por semana 0 necesita ayuda para colocar
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Anexos

enemas o supositorios.

0. Incontinente. Mas de un episodio semanal. Incluye administracion de enemas o
supositorios por otra persona.

Miccidn

10. Continente. No presenta episodios de incontinencia. Capaz de utilizar cualquier
dispositivo por si solo (sonda, orinal, pafial, etc)

5. Accidente ocasional. Presenta un maximo de un episodio en 24horas o requiere
ayuda para la manipulacion de sondas u otros dispositivos

0. Incontinente. Mas de un episodio en 24 horas. Incluye pacientes con sonda incapaces
de manejarse

Ir al retrete

10. Independiente. Entra y sale solo y no necesita ayuda alguna por parte de otra
persona.

5. Necesita ayuda. Capaz de manejarse con una pequefia ayuda: es capaz de usar el
bafio. Puede limpiarse solo.

0. Dependiente. Incapaz de acceder a él o de utilizarlo sin ayuda mayor

Traslado cama /sillén

15. Independiente. No requiere ayuda para sentarse o levantarse de una silla ni para

entrar o salir de la cama.
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Anexos

TEST DE MORISKY-GREEN

¢alguna informacion por escrito a parte del informe de alta médica?
1.Se olvida de tomar los medicamentos ¢si 0 no?

2.Toma las medicinas a la hora indicada ¢si 0 no?

3.Cuando se encuentra mejor deja de tomar la medicacion ¢si 0 no?

4.Si alguna vez le sientan mal los medicamentos deja de tomarlos ¢si 0 no?
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