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1. Resumen

Introduccidn: Los cuidados paliativos han evolucionado cada vez mas, abarcando el
cuidado precoz de pacientes con patologias cronicas avanzadas y oncolégicas. El dolor
es un sintoma que suele ser frecuente, cuyo manejo depende del conocimiento sobre
las medidas farmacoldgicas y no farmacoldgicas, que deben ser instruidas a los
familiares que habitualmente son los cuidadores informales en las etapas finales de la
vida del paciente oncoldgico.

Objetivo General: Capacitar a los cuidadores informales de pacientes oncoldgicos
sobre el manejo del dolor en cuidados paliativos.

Metodologia: Se ha disefiado un proyecto educativo basado en cuatro sesiones, que
incluiran objetivos cognitivos, psicomotriz o de habilidades y afectivos dirigidos a los
cuidadores informales de pacientes oncoldgicos inscritos a la Asociacion espafiola
contra el cancer con sede en Guadalajara. Este proyecto abarcara la participacion de
dos profesionales de enfermeria para su aplicacion y evaluacion. El proyecto educativo
se ha divido en apartados, en primer lugar, se describe los antecedentes teéricos de la
investigacion, seguido por la metodologia del proyecto educativo, que incluye la
selecciéon de la muestra, captacién y disefio de las sesiones educativas, con su

respectiva evaluacion.

Implicaciones para la practica de la enfermeria: La promocién de la educacién a los
cuidadores informales de pacientes oncolégicos forma parte del rol del profesional de
enfermeria, que podria permitir mejoras en la atencién al final de la vida de los pacientes

paliativos.

Palabras claves: cuidados paliativos, educacion de enfermeria, cuidador informal,

paciente paliativo.



2. Abstract

Introduction: Palliative care has evolved more and more, encompassing the early care
of patients with advanced chronic and oncological pathologies. Pain is a symptom that
is usually frequent, whose management depends on knowledge about pharmacological
and non-pharmacological measures, which must be instructed to family members who

are usually part of the informal caregivers in the final stages of the oncology patient's life.

General Objective: To train informal caregivers of cancer patients on pain management

in palliative care.

Methodology: An educational project based on four sessions has been designed, which
will include cognitive, psychomotor or skills and affective objectives aimed at informal
caregivers of cancer patients enrolled or not in the Spanish association against cancer
based in Guadalajara. This project will include the participation of two nursing
professionals for its application and evaluation. The educational project has been divided
into sections, in the first place, the theoretical background of the research is described,
followed by the methodology of the educational project, which includes the selection of
the sample, recruitment and design of the educational sessions, with their respective

evaluation.

Implications for nursing practice: The promotion of education for informal caregivers
of cancer patients is part of the role of the nursing professional, which could allow

improvements in end-of-life care for palliative patients.

Keywords: palliative care, nursing education, informal caregiver, palliative patient.



3. Presentacion

Con el presente trabajo quiero destacar la importancia de la obtencién de las habilidades
y el entendimiento del manejo farmacolégico y no farmacoldgico de los pacientes
oncoldgicos, dirigido a los cuidadores informales que habitualmente suelen ser los

familiares o personas vinculadas al paciente.

Aungue los pacientes oncoldgicos que requieren de cuidados paliativos tienen diversa
sintomatologia relacionada con su enfermedad o con el tratamiento del cancer, el dolor

es un sintoma frecuente e incapacitante.

El dolor oncoldgico puede desencadenar ansiedad e influir en la calidad de vida del
paciente y los cuidadores y, con ello, demandar la necesidad de cuidados paliativos. A
pesar de la prevalencia de este sintoma, se ha reportado continuamente la falta y
aplicacion de conocimientos en el manejo del dolor en pacientes oncoldgicos, por parte
de los cuidadores informales. Debido a que estos suelen acompafiar continuamente a
los pacientes paliativos, es necesario el conocimiento del manejo béasico del dolor en

pacientes oncoldgicos.

Por lo tanto, he decidido realizar un proyecto educativo centrado en la promocién del
aprendizaje de conceptos basicos de cuidados paliativos y temas relacionados con el
manejo del dolor en pacientes con cancer, incluido las alternativas no farmacolégicas

complementarias al manejo del dolor.

El motivo personal de la seleccion de este tema de investigacion ha derivado de mi
experiencia con mi abuelo en el Hospital Centro de Cuidados Laguna. El dolor
manifestado en las personas que queremos, seguido de la muerte son las situaciones
mas dificiles de afrontar por cualquier ser humano, e indudablemente los cuidados

paliativos estan relacionados con ambos aspectos.

A pesar de que los cuidados paliativos tienen mas de una década de vigencia en
Espafia, ni mi familia ni yo conociamos este servicio sanitario para los pacientes con
enfermedad oncologica o crénicas avanzadas, por lo que, al ingreso hospitalario de mi
abuelo se incrementd mi curiosidad en aprender sobre estos cuidados y la importancia
de los mismos. Aprendi muchisimo, desarrollando fuerza, superacién, carifio y
principalmente gratitud. Por lo que, promover una mayor difusién de conocimientos a los
cuidadores informales o familiares de pacientes oncol6gicos es un rol importante de

llevar a cabo como personal de enfermeria.



4. Estado de la cuestion

4.1. Fundamentacién, antecedentes y estado actual del tema

En Espafa, el aumento de la esperanza de vida para el afio 2018 fue de 83 afios, equivalente
a 2.2 afios mas que el reporte del aflo 2006, cuyo impacto sanitario se ha reflejado en un
aumento de la longevidad en las personas mayores e incremento en la prevalencia de las
enfermedades crénicas y complicaciones asociadas (1). El cancer y las enfermedades
cronicas avanzadas o en insuficiencia organica, pueden conllevar a un estado terminal que

requiere una mayor demanda de cuidados paliativos que faciliten paliar la enfermedad (2,3).

Los cuidados paliativos son procedimientos sanitarios y no sanitarios que surgen desde el
siglo IV bajo la denominacion de “hospitium”, cuyo objetivo es sobrellevar la enfermedad
propiciando cuidados que no prolonguen innecesariamente la vida. Desde el 1980, la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) oficialmente incorpora los cuidados paliativos en
pacientes con cancer, seguido 15 afios después por la Organizaciébn Panamericana de la
Salud (4). A lo largo de los afios, se ha incrementado los conocimientos y la atencién, sin
embargo, en ocasiones se han reportado el uso tardio debido a interpretaciones erréneas en
los objetivos de los cuidados paliativos y su precoz aplicacion, con retrasos en la satisfaccion

de las necesidades de los pacientes candidatos a estos cuidados (5,6).

Los cuidados paliativos consisten en una subespecialidad médica realizada por un equipo
multidisciplinario, que ofrece atencion especializada a los pacientes con enfermedades en
estado severo, con la finalidad de aliviar los sintomas asociadas con la enfermedad o el efecto
adverso de los medicamentos, incluido el control del dolor, acompafiamiento y sufrimiento
espiritual (7). Entre los sintomas de un paciente paliativo, el manejo del dolor es diana a través
del uso de medidas no curativas, como la analgesia farmacoldgica, relajacién, musicoterapia,

entre otros, con el fin de mejorar la estabilidad de los pardmetros fisicos y su bienestar (8).

Los cuidados paliativos pueden ofrecerse tanto a nivel hospitalario como a nivel domiciliario,
de manera, que los cuidadores informales (comunmente la familia) suelen proporcionar los
cuidados al paciente, por lo que es necesario que adquieran conocimientos sobre los cuidados

paliativos y el manejo del dolor en pacientes oncolégicos (9).
La estructura del trabajo se divide en diferentes apartados:

a) El estado de la cuestion en el que se describen los conceptos previos que caracterizan a
nuestro proyecto, la evolucion de los cuidados paliativos, indicaciones de los cuidados
paliativos, y el manejo del dolor oncolédgico, con intervenciones farmacoldgicas y no
farmacoldgicas; asi como antecedentes relacionados con la falta de conocimiento de los

cuidadores informales acerca del manejo del dolor.



b) El proyecto educativo sobre el aprendizaje de los aspectos basicos de los cuidados

paliativos y el manejo del dolor oncoldgico en adultos, disefiado en cuatro sesiones.

Para la elaboracion de este trabajo, se ha efectuado una revision bibliografica consultando
literatura cientifica tanto en inglés como en espafiol, comprendida principalmente entre los
afios 2017 y 2022 a través de las bases de datos PubMed, MEDLINE, Dialnet y ScienceDirect.
Ademas, de consultar en paginas web de organizaciones como la Sociedad espafiola de
cuidados paliativos (SECPAL), la OMS y la Asociacién internacional del estudio del dolor
(IASP).

Se utilizaron los términos descriptores de Ciencias de la Salud (DeCS): “cuidados paliativos”,
“dolor”, “enfermeria”, “familia”; y los Medical Subjects Heading (MeSH): "palliative care",
“pain”, “nursing”, “family”, y palabra del texto (text word) como “cuidador informal” y “informal
caregiver”. Para afinar la busqueda, se han utilizado los operadores booleanos AND y OR.
Las referencias bibliograficas han sido citadas mediante la normativa de Vancouver, a través
del gestor bibliogréafico Zotero®. Los filtros utilizados en las bases de datos han sido de idioma

castellano e inglés y antigliedad de publicacion de los ultimos 5 afios.

4.1.1. Conceptos béasicos

Previo al desarrollo del marco teérico y los antecedentes del tema de investigacién, se han

definido los siguientes términos:

e Cuidados paliativos (CP): “(...) mejora la calidad de vida de los pacientes y sus
allegados cuando afrontan problemas inherentes a una enfermedad potencialmente
mortal. Previenen y alivian el sufrimiento a través de la identificacion temprana, la
evaluacion y el tratamiento correcto del dolor y otros problemas, sean fisicos,
psicosociales o espirituales” (10).

e Enfermedad terminal: “Enfermedad avanzada en fase evolutiva e irreversible, con
sintomas multiples, impacto emocional, pérdida de autonomia, con muy escasa o nula
capacidad de respuesta al tratamiento especifico y con un prondstico de vida limitado
a semanas 0 meses, en un contexto de fragilidad progresiva (11)”.

e Dolor: es definido por la IASP como “Una experiencia sensorial y emocional
desagradable asociada con un dafio tisular real o potencial, o descrita en términos de
dicho dafio (12)”.

e Dolor oncoldgico: “Sensaciones simultaneas de dolor agudo y cronico, de diferentes
niveles de intensidad, asociados con la propagacion invasiva de células tumorales en
el cuerpo; consecuencia del tratamiento del céncer, incluida la quimioterapia o

afecciones relacionadas con el cancer; generalmente descripto como impreciso,
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doloroso, aterrador 0 como una sensacion insoportable, con episodios de sensaciones
intensas, acompafiado de dificultades para dormir, irritabilidad, depresién, sufrimiento,
aislamiento, desesperanza e impotencia” (13).

o Dolor total: este concepto engloba los procesos biologicos, las esferas sociales,
psicolbgicas y espirituales del paciente. Permite que el profesional sanitario se centre
en el paciente mas que en su patologia, otorgandole calidad de vida desde la
perspectiva del cuidado y no de la curacion (14).

e Cuidador informal: es aquella persona que sin tener ninguna formacioén y sin recibir
remuneracibn monetaria realiza los cuidados de una persona dependiente.
Normalmente este rol lo lleva a cabo un familiar cercano (15).

e Cuidar: del latin “cogitare” implica pensar, reflexionar sobre una preocupacion (16).

o Paliativo: tiene su origen en la palabra latina “pallium” que significa manto, capa o
cubierta, enfatizando el acto de aliviar sintomas o sufrimientos de aquellas personas

que no tienen medicina curativa (16).

4.1.2. Cuidados paliativos (CP)
4.1.2.1. Historia de los CP

Los cuidados paliativos han ido evolucionando a lo largo de la historia al igual que su
significado por diversos factores culturales. El conocimiento de su historia nos lleva a un
desarrollo evolutivo que la sociedad viene desempefiando actualmente ante el proceso de la
muerte. La primera certeza de la muerte tuvo constancia en las culturas mesoliticas donde
tomaron conciencia de los procesos de vida y muerte, emplearon rituales para liberar el alma

puesto que cuando una persona iba a fallecer tenia dentro un espiritu maligno (16).

La tradicién hipocratica no consentia el trato con enfermos incurables o terminales porque se
consideraba que esas personas estaban recibiendo un castigo divino. Sin embargo, tras la
llegada del cristianismo este concepto cambié y aparecieron las instituciones caritativas y el
uso del término “hospicio” derivo del latin “hospitium” refiriéndose al sentimiento entre anfitrion

e invitado y al lugar de interaccion (4).

La primera institucién dedicada a los cuidados paliativos surgié en el mundo bizantino en el
afio 400 en Roma. Fabiola, discipula de San Jerénimo, cred el primer hospital destinado a la
atencion de los peregrinos cuando llegaban a Ostia. En la Edad Media, los hospicios estaban
situados en zonas transitadas donde atendian a viajeros, huérfanos, peregrinos y enfermos
proporcionandoles alojamiento y comida. Para mitigar el dolor prestaban acompafiamiento

hasta la muerte poniendo énfasis en el bienestar espiritual (16).
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En el siglo XIl, San Bernardo denominé como “hospice” a los refugios para los peregrinos y
posteriormente, San Vicente de Paul cre6 humerosos hospicios para hospedar a los pobres
en Francia. Sin embargo, hasta 1842 acufiado por Madame Jeanne Garnier en Lyon, el
término “hospice” no se utilizé como lugar especifico para personas terminales. En 1879 se

creo el Dublin Our Lady’s Hospice y en 1905 fundoé el St. Joseph Hospice (17).

La muerte en los hospicios y el uso de tratamientos médicos modernos generé dudas entre
los enfermos en relacion al significado de estos lugares, por lo que, Cicely Mary Saunders
promovié el desarrollo del movimiento de hospicio moderno de cuidados paliativos
empoderando a los enfermos en la toma de decisiones sobre como deseaban disfrutar de la
vida antes de fallecer, lo que brindaba un ambiente mas pacifico, natural y una muerte digna
7).

En 1967, se abrid el primer hospicio moderno en Inglaterra conocido como St. Christopher’s
Hospice fundado por Cicely Saunders que introdujo el concepto de “dolor total” al que identificd
que el sufrimiento del paciente moribundo derivaba de una combinacién de sintomas y

deficiencias que alteraban el equilibrio fisico, psicolégico, espiritual y social de la persona (14).

La filosofia de dar importancia a los enfermos terminales surgié a partir de las ideas de
Saunders, avanzé a pasos agigantados a medida que el movimiento se volvié mas organizado
y las politicas cambiaron para apoyar el cuidado de hospicio. Sus iniciativas ayudaron tanto
al moribundo como a las familias ademas condujo a la creacion de una especialidad médica
(24).

A pesar del rapido crecimiento de la atenciéon de hospicio, aln sigue habiendo una gran

debilidad en la prestacion de esta atencidén a pacientes con enfermedades graves (18).

La aparicion de los cuidados paliativos en Espafia fue en 1980, con el cambio del paradigma
sanitario destinado a la atencién paliativa dirigida a enfermos crénicos en estados avanzados
0 con cancer. En el afio 1982, el doctor Sanz Ortiz fundd el primer servicio de cuidados
paliativos como parte de la cartera sanitaria del Hospital Marqués de Valdecilla, ubicado en
Santander, cuyo reconocimiento oficial fue otorgado cinco afios después de su fundacién (11).
Catalufia fue la primera comunidad auténoma que llevé a cabo el desarrollo de cuidados
paliativos, posteriormente se incorporaron el resto de las comunidades tras la aparicion del
Plan Nacional de Cuidados Paliativos en el 2000 (19).

En 1992 se fundé la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) y un afio después
se publicé y difundi6 la guia de la SECPAL. Posterior a este gran paso se crearon varias

unidades de CP a nivel nacional (11).

A medida que ha evolucionado los cuidados paliativos, se han aprobado distintas leyes

espafiolas, como la ley de autonomia del paciente (afio 2002), “Ley 2/2010 de 8 abril de
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derechos y garantias de la dignidad de la persona” en Andalucia; y la “Ley 4/2017, de 9 de
marzo, sobre los derechos y garantias de las personas en el proceso de morir’; esta ultima
ley enfatiza la necesidad del uso de los cuidados paliativos y atencion integral en pacientes
en “proceso de morir’, es decir, aquellos pacientes que tengan un prondéstico de vida menor o
igual a 6 meses (20). Las leyes centradas en la autonomia del paciente basan los estatutos

en los conceptos claves de la dignidad del paciente y muerte digna (21).

4.1.2.2. Situacion demografica de los CP

Los cuidados paliativos son reconocidos como un derecho humano a la salud, sin embargo,
existe un déficit en la cobertura internacional en los cuidados paliativos. La OMS estima que
el 14% de las personas a nivel mundial reciben asistencia paliativa. Ademas, estima que
anualmente 40 millones de personas requieren cuidados paliativos y, el 78% de ellas viven en
paises en vias de desarrollo (10). Desafortunadamente estas cifras van a seguir en aumento

debido al incremento de la esperanza de vida (1).

Segun el reporte del Atlas de CP en Europa, se ha estimado que Alemania (914 servicios de
CP), Francia (860 centros) y Reino Unido (653 centros) representan el 47% de todos los
paises de la Unién Europea (UE) que proveen mayor cantidad de servicios de CP en el afio
2019, mientras que, en Espafia se encuentra en la posicion 31 en la prestacion de estos
servicios, con tan so6lo 260 centros destinados a cuidados paliativos, por tanto, se encuentra
por debajo de la media europea y podria significar una deficiencia y retraso en la sanidad

pubica en comparacién con otros paises de la UE (22).

Las causas mas frecuentes de necesidad de cuidados paliativos en la poblacién espafiola
fueron por cancer, seguida de patologias del sistema cardiovascular y respiratoria en estado
avanzado (22).

La politica sanitaria deberia incluir los cuidados paliativos en el proceso continuo de atencion
y financiamiento de los sistemas sanitarios, un incremento de recursos y disponibilidad de
medicamentos esenciales para manejar los sintomas. Toda persona independientemente de
su cultura, ingresos, enfermedad o edad deben tener acceso a servicios sanitarios basicos

entre ellos a unos cuidados paliativos de calidad (10).
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4.1.2.3. Caracteristicas de los cuidados paliativos

Segun el nuevo consenso de CP, estos se caracterizan por (23):

Proporcionar alivio de los sintomas de dificil control.

No acelerar ni retrasar la muerte.

Afirmar la vida y considerar la muerte como un proceso natural.

Integrar aspectos espirituales y psicologicos del cuidado de la persona.

Ofrecer un sistema de apoyo para que los pacientes puedan vivir activamente dentro
de lo posible hasta la muerte.

Ayudar a los familiares a adaptarse durante la enfermedad y el duelo.

Mejorar la calidad de vida e influenciar positivamente en el curso de la enfermedad.
Aplicacion de tratamientos complementarios, sin fines curativos como la quimioterapia,

radioterapia o investigaciones clinicas.

Se debe promover el bienestar y mejorar la calidad de vida de los pacientes paliativos, para

ello se precisa tener en mente lo siguiente (24):

La unidad esta constituida por paciente y la familia, la familia tiene que participar en
los cuidados.

Equipo sanitario multidisciplinar.

Los tratamientos para combatir el dolor y los sintomas seran principalmente de
intencion paliativa.

El objetivo es el bienestar al paciente, sin suponer una exclusion de otros especialistas
como geriatria u oncologia.

Suponen un cambio estructural garantizando asistencia paliativa en el momento y
lugar que necesite. Un dilema que se viene dando es que muchos pacientes deciden

fallecer a nivel domiciliario, pero acaban hospitalizados por la falta de cuidador.

4.1.2.4. Indicaciones de CP

Las condiciones que requieren acceso a los cuidados paliativos se encuentran descritas en la

Tabla 1, no se encuentran limitadas por la edad de los pacientes, por lo tanto, la necesidad

de cuidados paliativos puede presentarse tanto en nifios como en adultos en general (25-27).
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Pediatricos

Adultos

Enfermedad progresiva sin tratamiento curativo,
el tratamiento es exclusivamente paliativo

pudiendo prologarse durante afios.

Enfermedad oncol6gica o neoplasia

maligna (cancer).

Patologia irreversible con complejas necesidades
sanitarias, conllevando a complicaciones y
aumentando la probabilidad de una muerte

prematura.

Insuficiencias organicas: cardiaca,

renal, hepatica, respiratoria.

Demencias.

Condicién limitante de la vida diagnosticada en la

edad prenatal o en el nacimiento.

Esclerosis Lateral Amiotréfica y otras

enfermedades degenerativas.

Otras enfermedades amenazantes para la vida.

Enfermedades vasculares, entre otras.

Tabla 1. Indicacion de CP en pacientes pediatricos y adultos.

Fuente: Elaboracion propia, adaptado de la web de la comunidad de Madrid (2019) (27)

4.1.3. Paciente paliativo

4.1.3.1. Caracteristicas

Los pacientes paliativos generalmente cumplen el siguiente perfil (11):

e Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

e Falta de respuesta a un tratamiento especifico.

e Aparicién de sintomas intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes.

¢ Gran impacto emocional en paciente, allegados y sanitarios, muy relacionado con la

presencia de la muerte.
e Prondéstico de vida limitado.

e Alta demanday empleo de recursos.

Cabe destacar, que existen diferencias entre los términos “enfermo paliativo” y “paciente

potencialmente curable”, por lo general, relacionadas con el pronéstico de vida (en el paciente

paliativo menor o igual a 6 meses) y a la curacion de la enfermedad. Por lo tanto, no se deben

realizar errGneas categorizaciones a los pacientes (11).
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4.1.3.2. Manifestaciones clinicas del paciente paliativo

Durante la evolucion de la enfermedad, los pacientes presentan diversos sintomas y signos,

con intensidad variable y de origen multifactorial, los cuales se caracterizan por ser (28):

e Multiples: La simultaneidad de multiples sintomas en el paciente paliativo puede
causar discapacidad, preocupacion o impacto emocional. El personal de enfermeria
debe realizar una evaluacion sistemética inicial y un seguimiento clinico (28).

e Intensos: Independientemente de la percepcion y significado del enfermo, la
intensidad crece segun transcurre la enfermedad. Aunque, es relevante destacar que
cuando un paciente indica que tiene dolor, se le debe creer sin realizar prejuicios (28).

o Multifactoriales: Cada sintoma puede tener mas de una causa, de tal manera, que el
personal de enfermeria junto con el resto de los profesionales sanitarios se encargaran
de determinar cada una de ellas, para enfocar adecuadamente el tratamiento (28).

¢ Cambiantes: La aparicion de los sintomas suele ser brusco y provocar alteracién en
la homeostasis corporal, por lo que, se deben aplicar estrategias profilacticas; por
ejemplo, en la fase de agonia cambia la frecuencia de los sintomas y las
preocupaciones (28).

e Multidimensionales: Pueden afectar a las dimensiones fisicas, emocionales, sociales

y espirituales (28).

Entre todos los sintomas que puede padecer un paciente paliativo se destacan: disnea,
estrefiimiento, nauseas, xerostomia, Ulceras, trastornos del suefio, ansiedad, confusién, entre

otras. La OMS menciona que el dolor es uno de los sintomas mas frecuentes y graves (10).

4.1.4. El dolor en el paciente paliativo con cancer

El dolor es una experiencia subjetiva e individual, donde la fuente principal es el propio

paciente que requiere atencidn a sus percepciones, experiencias y medidas de alivio (29).
4.1.4.1. Clasificacion del dolor

Las caracteristicas del dolor como el inicio, la intensidad, la localizacion, la duracion, los
factores desencadenantes y/o agravantes, asi como el alivio son esenciales para el

tratamiento adecuado (30).

El dolor se clasifica segun la duracion y la fisiopatologia; segun la duracién se describe el
dolor agudo como una sefial de alarma corporal que indica la existencia de una lesién en
organos y/o tejidos, que puede orientar al diagnéstico de la patologia, cuya duracién es inferior

a 1 mes o maximo 3 meses; y el dolor crénico el cual tiene una duracién igual o mayor a 6
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meses, es catalogado como dolor “indtil”, cuyo tratamiento debe abordar aspectos
psicolégicos, rehabilitadores y farmacoldgicos; y en ocasiones, la causa del dolor no es
identificable. El dolor crénico tiene un impacto negativo en la calidad de vida del paciente
siendo el dolor mas frecuente en pacientes oncologicos y con enfermedades cronicas

avanzadas (31).

Segun la fisiopatologia, se describe el dolor nociceptivo como un dafio directo en las
estructuras somaticas y viscerales activando los nociceptores de la piel, visceras, musculos y
tejido conectivo. Este se divide en dolor somatico y visceral. La principal caracteristica del
somatico es que tiene una localidad bien definida y es continuo en el area afectada. Y el dolor
visceral es difuso, mal localizado y continuo a causa de una compresion, infiltracion o
distencion de una viscera abdominal o toracica. Por otra parte, el dolor neuropatico tiene una
afectacién en el sistema nervioso central o periférico. Es punzante y puede deberse a la
compresion de estructuras nerviosas, lesion nerviosa en cirugia, efectos adversos de

quimioterapia o radioterapia (32).
4.1.4.2. Epidemiologia

El dolor oncoldgico se ha estimado su presentacion en 4 millones de personas con cancer, lo
que corresponde a un 52-82% de todos los pacientes con cancer, siendo el dolor de moderada
intensidad mas frecuente entre 40-50% de la poblacién con cancer y el dolor insoportable se
reporta entre un 25-30% de los casos, con aumento de la incidencia y severidad de la

percepcién del dolor (33).

La prevalencia del dolor oncoldgico depende del estadio del cancer, con estimaciones entre
24-30% en estadios iniciales y hasta un 60-90% en enfermedad avanzada. Se estima que
hasta el 80% con cancer avanzado presenta dolor y el 30% de estos no tienen el dolor

controlado, por lo que, es nuestra mision aprender a identificarlo y manejarlo (Anexo 1) (34).
4.1.4.3. Evaluacion del dolor

El dolor se trata desde una experiencia individual y los sintomas hay que medirlos para una
adecuada planificacién de cuidados, por lo que, se dispone de herramientas validadas para
ello. El primer paso de la evaluacion del dolor es la valoracion (orientado en las causas del
dolor), prestando atencion a la descripcion del origen, via de propagacion, evolucion,

intensidad, factores agravantes y consecuencia psicosociales y funcionales del dolor (35).

Seguidamente, se debe realizar la exploracion fisica integral acompafiada de pruebas de
imagen complementarias como las radiografias, tomografia axial computarizada (TAC),
resonancia magnética nuclear (RMN), entre otras. Los instrumentos para evaluar el dolor

incluyen la Escala Visual Analdgica (EVA), escalas numéricas o escalas verbales. Ademas,
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de utilizar autorregistros que recogen la evolucién del sintoma o del dolor del paciente durante

las 24 horas, también resultan muy Utiles en el ajuste de dosificacién de opioides (35).

El instrumento de medida EVA consiste en una linea horizontal de 10 cm donde el paciente
sefala su intensidad de dolor, un EVA inferior a 4 significa dolor leve o leve-moderado, valor
entre 4-6 implica dolor moderado-grave y valor superior a 6 es un dolor muy intenso. A
diferencia, la escala numérica el paciente menciona su grado de dolor sin necesidad de
presentar fisicamente la escala (Figura 1) (36,37).

El cuestionario del dolor McGill (MPQ) es muy usado, consiste en que el paciente elija un
adjetivo de 20 subclases de grupos de adjetivos, cada palabra tiene una puntuacién valora
tanto la esfera afectiva como sensorial (36).

ESCALA EVA

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Sin dolor Poco dolor Moderado Fuerte Muy fuerte Insoportable

ESCALA NUMERICA

I I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Dolor insoportable

Figura 1. Escala analégica visual (EVA) y escala numérica para evaluacion del dolor.
Fuente: Elaboracion propia, a partir de Pardo et al. (38).

4.1.4.4. Abordaje de enfermeria en el dolor en cuidados paliativos

El personal de enfermeria juega un papel importante en la prestacion de cuidados paliativos
centrados en la integridad de la persona en las dimensiones fisicas, funcionales, sociales y
espirituales. La OMS propone establecer una educacion continua y basica en cuidados
paliativos a todo sanitario puesto que se ha visto que no se encuentran totalmente preparados
para su ejecucion (39).

Segun las pautas del ministerio de Sanidad de Melilla en la guia elaborada para atencion
primaria sobre cuidados paliativos (40):

Cuando el enfermo manifiesta dolor, es que le duele no hay que cuestionarlo o
juzgarle.

e Evaluar el dolor previo al tratamiento analgésico.
e Rapida instauracion del tratamiento para evitar el sufrimiento. La eleccion de los
medicamentos depende del dolor que padezcay no del prondéstico.

o Reevaluacion de la respuesta analgésica y efectos secundarios. Conocer y prevenir

los efectos secundarios de los farmacos.
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Combinar diferentes medidas terapéuticas, la escucha activa y acompafamiento
aumentan el umbral del dolor.

Comenzar por el escalén analgésico adecuado segun la intensidad y el tipo de dolor
si precisa combinar con adyuvantes. Nunca utilizar placebos ya que ética y
clinicamente es inaceptable.

No usar conjuntamente opioides potentes (morfina) con débiles (codeina), ni opioides
potentes entre si.

La via de eleccion es la oral para la administracion de analgesia, si presenta dificultad
en la deglucion se utilizaran jarabes, comprimidos dispersables o sublinguales.
Mostrar una actitud cercana y disponibilidad, comunicar una informacién clara y
comprensible.

Realizar medidas higiénico-sanitarias como son los cambios posturales, higiene,
musicoterapia, masajes, entre otros, implicando a la familia para aumentar el confort

del paciente.

El personal de enfermeria debe estar lo suficientemente calificado, tanto emocional como

técnicamente en el conocimiento de los métodos de valoracion del dolor para su correcto

tratamiento y asi paliar el sufrimiento y la angustia del paciente (40).

La SECPAL propone unos principios para controlar los sintomas, los cuales son (11):

O

Evaluar antes de tratar: No hay que atribuir los sintomas a la patologia de base si no
centrarse en evaluar la causa, intensidad del impacto fisico, emocional y factores
desencadenantes.

Explicacién adecuada, claray comprensible sobre las causas de los sintomas y las
medidas terapéuticas a aplicar.

La estrategia terapéutica mixta: Sera comun en todos los pacientes paliativos y
especifica para cada sintoma con medidas farmacoldgicas y no farmacoldgicas
pautando plazos para lograr objetivos y prevenir la aparicion de nuevos sintomas.
Monitorizacién de los sintomas: Mediante instrumentos estandarizados como las
escalas de puntuacién o analdgicas y registros adecuados.

Atencion a los detalles: Para mejorar el control de los sintomas y minimizar los

efectos adversos.

Es imprescindible que se elaboren, apliquen y evallen los objetivos terapéuticos en cada

sintoma especialmente en el dolor. La Joint Commission defiende la utilizacion de estrategias

farmacologicas y no farmacoldgicas para tratar el dolor de manera eficaz denominandolo

enfoque multimodal centrado en la utilizacion de 2 o mas medicamentos con diferentes

mecanismos de accidn e intervenciones no farmacoldgicas (41).
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4.1.4.5. Medidas farmacologicas

El dolor oncoldgico se aborda a través de la escalera analgésica de la OMS pero el 40-50%
de los casos tienen un alivio inadecuado, por lo que, el manejo del dolor en muchos enfermos
es escaso (42). El inadecuado manejo del dolor es muy frecuente en los paises en desarrollo,
por lo que, aumenta la morbilidad y mortalidad (43).

Los pacientes con dolor por cancer empiezan tomando analgésicos de 1° escalén como el
paracetamol o antinflamatorio no esteroideo (AINE), indicados para un dolor leve-moderado
sobre todo para el dolor de origen somatico. Se emplean la via oral, rectal y parenteral. Poseen
techo terapéutico por lo que puede aumentar la toxicidad sin aumentar la eficacia terapéutica
(44,45).

Si no es suficiente se escala a analgésicos de 2° escaldn, opidceos débiles como la codeina
y tramadol. Y ante un dolor moderado-severo oncoldgico se administra el 3° escalén u
opioides potentes por diferentes vias como la oral, subcutanea, intranasal, epidural,

transdérmica, submucosa e inhalada.

e La morfina es el tratamiento preferente en el dolor oncoldgico crénico de primera
eleccién oral. No presenta techo analgésico por lo que a mayor dosis mayor efecto y
riesgo de aparicion de efectos secundarios. Su eliminaciéon es urinaria y biliar.
Normalmente se inicia el tratamiento con morfina de liberacion controlada cada 12
horas combinada con morfina de liberacion inmediata de rescate o a demanda del
paciente.

e Elfentanilo es muy usado en dolor crénico severo, disfagia o polimedicados. Su forma
de administracion mas empleada es la transdérmica por parches.

e La buprenorfina posee techo terapéutico por lo que puede producir sindrome de
abstinencia. Se pueden emplear otros opioides en forma de rescates analgésicos.

e La oxicodona tiene una eficacia parecida a la morfina, aunque su efecto analgésico es
superior. Las vias utilizadas para la administracién de estos farmacos son la oral,
subcutanea e intravenosa, siendo la via oral la de eleccion si el paciente no presenta

deterioro cognitivo, disminucién del nivel de conciencia o disfagia.

Los efectos secundarios de los opioides son predecibles, se pueden prevenir y tratar, estos
son: estrefiimiento, nauseas, vOmitos, somnolencia, xerostomia, retencién de orina,
sudoracion y neurotoxicidad inducida por opioides (NIO) donde pueden presentar delirio o
alucinaciones. En muchas ocasiones estos efectos son muy gravesy la eleccion es la rotacion

de opioides para mejorar el control del dolor y reduccién de efectos adversos (44,46).

En el cuarto escalén se encuentran las técnicas invasivas como son los bloqueos nerviosos,

analgesia espinal y la neuromodulacion implantada. También se usan los farmacos
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coadyuvantes cuya accion y eficacia complementa la accion de los farmacos analgésicos.
Entre ellos se encuentran los antidepresivos principalmente para el dolor neuropéatico,
anticonvulsivantes para el dolor oncoldgico y ansioliticos para prevenir o eliminar nduseas

inducidos por opioides y los corticoides (47).

El Instituto Nacional de Excelencia en Salud y Atencion (National Institute for Health and Care
Excellence, NICE) publicé una guia en 2014 sobre la gestion de medicamentos incluyendo
recomendaciones de buenas practicas sobre los sistemas y procesos para la gestion de
medicamentos. Basado en las seis "C" de la administracion, es decir, paciente correcto,
medicamento correcto, via correcta, dosis correcta, momento adecuado y derecho a rechazar
el medicamento (48).

La Tabla 2 agrupa los farmacos previamente mencionados en su respectivo escalon de una

manera mas esquematica.

ler escalén 2do escalén 3er escalon 4to escalon
Analgésicos no Opioides débiles Opioides potentes: Procedimientos
opioides: «  Codeina e Morfina invasivos:
e Paracetamol e Tramadol e Fentanilo e Bloqueos

.. nerviosos.
e Analgésicos .
e +/- Coadyuvantes | e Buprenorfina

antiinflamatorios e Analgesia
e Oxicodona

no esteroideos espinal.
e Metamizol * Metacodona e Neuromodulacién
— e Hidromorfona implantada.
Coadyuvantes e +/-Coadyuvantes | ® */- Coadyuvantes

Tabla 2. Escalera analgésica propuesta por la OMS.

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de OMS (2020).

4.1.4.6. Medidas no farmacoldgicas

Dado que el dolor abarca dimensiones fisicas, psicosociales y espirituales el tratamiento del
dolor por cancer necesita también intervenciones no farmacolégicas, cuya finalidad es reducir
la intensidad del dolor. Estas terapias se deben tener en consideracion en el manejo del dolor
puesto que son relativamente baratas y con pocos efectos adversos. Estas terapias se dividen
en fisicas, psicologicas y otras. Las terapias fisicas tienen que estar valoradas por el equipo

sanitario porque en muchos casos esta contraindicado su uso (49).
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El masaje aumenta la circulacién sanguinea, disminuye la inflamacion, edema y el estrés. El
“masaje sueco” es el mas usado en el dolor oncoldégico donde se combinan las técnicas de
golpeo de deslizamiento, friccion y vibracion. No se debe aplicar presion fuerte en el tejido con
tumor o metastasis, trombosis venosa o areas sensibles posterior a radioterapia o intervencién

quirdrgica (50,51).

Los cambios posturales consisten en mantener una correcta alineacion corporal previniendo
complicaciones como Ulceras por presion y disconfort. La crioterapia o aplicacion de frio
produce vasoconstriccion periférica y activacion metabdlica de drganos internos para
mantener la temperatura corporal. En la zona donde se aplica el frio, disminuye el
metabolismo celular con activacion de los criorreceptores periféricos y reduccién de la
conduccién nerviosa. Ademas, disminuye la inflamacién potenciando el efecto analgésico. Se
puede administrar a través de compresas mojadas, bafio frio o bolsa de hielo en un tiempo de
15-30 minutos (52,53).

La termoterapia o aplicacion de calor causa vasodilatacién, incrementando el metabolismo
celular y el flujo sanguineo, esto conlleva a que los termorreceptores periféricos generen una
sedacién sensitiva y relajacién muscular disminuyendo el dolor. Se usan compresas, bafio de
agua, manta eléctrica o saco térmico (54). La actividad fisica mejora la fuerza muscular,

disminuye la fatiga y aumenta la autoestima, por lo que, se recomienda hacer ejercicio diario.

Las técnicas cognitivas tienen el objetivo de aliviar el dolor. La relajacion ayuda ante
situaciones de estrés, cefaleas, dolores, conciliar el suefio y reducir la ansiedad. Entrenar
habilidades como la visualizacidn que consiste en pensar escenas agradables o la distracciéon
por realidad virtual donde se ha demostrado que es Uutil para paliar el dolor y cuidado de
heridas (49,55).

La terapia musical es una intervencion terapéutica en la cual el paciente escucha musica,
canta o toca algun instrumento. Un estudio demostré que la musicoterapia reduce
significativamente el dolor y angustia emocional. Es segura y produce fuertes emociones

mejorando el estado de animo (50).

4.1.4.7. Intervencion de enfermeria en el cuidador informal

Hay que resaltar la importancia que posee la familia durante el transcurso de la enfermedad,
son el pilar principal, tanto emocional como social para el paciente paliativo. La familia tiene
un papel muy importante en la toma de decisiones sobre los cuidados y los deseos del
paciente. Para que esto se lleve a cabo, el personal de enfermeria tiene que mantener una

buena interaccion con la familia proporcionando una asistencia individualizada e integral
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controlando el dolor y sintomas. La ayuda emocional muestra una mejora en la calidad de

vida del paciente en estado paliativo disminuyendo el miedo y la preocupacion (56).

El personal de enfermeria tiene la labor de ensefar al cuidador en la gestion de los cuidados
del enfermo. Se debe tener en cuenta la alteracién en las actividades basicas como la
alimentacion, vestimenta, movilizacion, aseo, asi como la administracion de la medicacion,
prevencién de Ulceras por presion mediante cambios posturales y medidas de higiene y
caidas. El profesional tiene que capacitar a los cuidadores a mejorar las relaciones afectivas,
y ampliar informacién sobre los cuidados. Unos cuidados éptimos suponen un gran beneficio

en el enfermo, cuidador y sistema sanitario (57,58).

Un pilar fundamental en los cuidados paliativos es el aprendizaje didactico y experiencial a
través de programas educativos para mejorar los comportamientos, actitudes y conocimientos
de familiares y pacientes (59). La educacion al familiar es esencial para planificar un
tratamiento que maximice el bienestar del paciente en el control del dolor con medicamentos,

medidas fisica y minimizando los miedos a los opioides (60).
4.2. Justificacion

El uso de los CP en pacientes oncoldgicos ha denotado una falta de conocimientos y
estrategias de manejo por los cuidadores informales, principalmente en el dolor. Existe un
predominio de mitos relacionados con la morfina y sus efectos adversos, algunos de estos
son: presencia de deterioro cognitivo asociado al uso de la morfina o la exclusividad de la
morfina en cuidados paliativos. Ademas, la familia muestra una participacion limitada y mala

comunicacion en el manejo del dolor (9).

Los familiares de muchos pacientes oncoldgicos no diferencian los CP de la muerte. Dado
que el papel que desempefian los cuidadores requiere el conocimiento de CP, se han ideado
estrategias de abordaje como las charlas, que permitan aclarar el concepto y aumentar la
compresion de sus conocimientos y habilidades para el manejo del dolor del paciente (61).
Las estadisticas muestran que mas del 50% de pacientes con enfermedades terminales
experimentan dolor y, el tratamiento se limita por el miedo y creencias de los cuidadores
informales en el manejo del dolor. Muchos familiares muestran preocupacion y
desconocimiento en la administracion de medicamentos lo que obstaculiza el manejo del dolor
(62).

Se plantea la realizacion de un proyecto educativo con la finalidad de incrementar el nivel de
los conocimientos y habilidades de los cuidadores informales relacionados con el manejo del
dolor en pacientes oncoldgicos debido a que son los que transcurren mas tiempo en contacto
con el paciente. Con las sesiones educativas se aumentara el conocimiento, creencias y

resultados de los cuidadores para asi paliar el dolor en los pacientes.
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5. Proyecto educativo

5.1. Poblacion y captacién

Los participantes seleccionados seran los cuidadores informales de los pacientes inscritos en
la Asociacion espafola contra el cancer, ubicado en el centro de la ciudad de Guadalajara
(63). Esta asociaciébn contra el cancer provee apoyo psicolégico, atencion social y

acompafamiento a los pacientes y familiares de los pacientes con diagndstico de cancer.

Segun la INE, la mortalidad por cancer en la comunidad de Castilla-La Mancha es de 238
personas en el aflo 2018 (64). Segun la encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y
Situaciones de Dependencia del 2008, se estima que el 16% de los cuidadores eran no

profesionales.

Tasa de mortalidad

Melilla

La Rioja

Comunidad Floral de Navarra
Comunidad de Madrid
Extremadura

Cataluia

Castillay Ledn

Canarias

Principado de Asturias
Andalucia

0 100 200 300 400 500
u Tasa de mortalidad

Figura 2. Distribucién geografica en Espafia de tasa de mortalidad del cancer.
Fuente: Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM) (64).

Por lo que, basado en los datos de mortalidad y de cuidadores informales se ha realizado un
célculo de cuidadores informales de pacientes paliativos oncoldgicos, a partir de la siguiente

férmula de poblacion finita:

NZ* pq
d’ (N-1)+Z* pq

n:

Donde: p= aproximacién de las personas con céncer en fase terminal, g = proporcién de la
poblacién que no presenta cancer (1 - p), z= nivel de confianza, N=poblacion finita vy,

d=intervalo deseado del nivel de confianza o precisién absoluta (65).
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La poblacion de cuidadores informales se ha obtenido del calculo de la mortalidad de
pacientes con cancer, estimandose que los 238 pacientes, 16% recibieron cuidados de parte
de personas “no profesionales”. Con un nivel de confianza de 99% (z=2,580), luego de sustituir
los valores en la férmula para poblacion finita que corresponde a 38 cuidadores informales, p

igual a 50% vy g igual a 50%, con precision de 1%, se obtuvo una muestra de 34 personas.

5.1.1. Criterios de inclusion
Los participantes deben cumplir los siguientes criterios:

e Firmar el consentimiento informado.

e Personas mayores de 18 afios, ambos sexos, cuidadores informales de pacientes
oncoldgicos que requieran cuidados paliativos.

o Familiares de pacientes oncolégicos inscritos en la Asociacién espafiola contra el
cancer, Guadalajara.

e Personas sin alteraciones neuropsiquiatricas.

5.1.2. Criterios de exclusion
Se excluyen aquellos participantes que cumplen los siguientes criterios:

e Cuidadores informales de pacientes pediatricos oncolégicos o adultos con
enfermedades terminales de otra indole.
e Personas que no comprendan el idioma en el cual se realiza el proyecto (castellano).

¢ Familiares que no quieran participar en el estudio.

5.1.3. Captacion

El proceso de captacion se realizara en cuatro etapas bien definidas en duracién y personal

encargado (Tabla 4).

La primera etapa consistira en la solicitud del permiso a la direccién de la Asociacién espafiola
contra el cancer (sede de Guadalajara, Espafia), para llevar a cabo las actividades educativas

del proyecto en las areas sociales (Anexo 2).

La segunda etapa consistira en la difusion de carteles o folletos informativos relacionados con
las actividades educativas dirigidas a los cuidadores informales. Se colocaran carteles o
pésters en el hospital, centros de cuidados paliativos o en los barrios cercanos para la

captacién de mayor cantidad de participantes (Anexo 3).
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La tercera etapa estara marcada por la aceptacién de la solicitud de las intervenciones
educativas en el centro establecido por la Asociacidén espafiola contra el cancer. En cuyo caso
se presentard la informacion a dictar a la poblacion diana del estudio y el tamafio de la muestra

(34 participantes).

La cuarta etapa consistird en informar a los participantes acerca de los objetivos del estudio y
los beneficios del proyecto educativo. Los participantes que estén de acuerdo con el contenido
del proyecto educativo, se les ofrecera el consentimiento informado junto con la proteccion de
datos personales para que sea firmado (Anexo 4), y oficialmente determinar la muestra de
este estudio.

El proceso mencionado anteriormente tendrd una duracién de 3 meses.

5.2. Objetivos

5.2.1. General

Capacitar a los cuidadores informales de pacientes oncolégicos sobre el manejo del dolor en

cuidados paliativos.
5.2.2. Especificos
Area cognitiva

o Educar sobre los objetivos y las areas de intervencion que abarcan los cuidados
paliativos.

¢ Informar sobre los efectos adversos de los farmacos, mitos de la morfina y uso de
las estrategias no farmacolégicas.

¢ Instruir sobre los cambios posturales en el manejo del dolor.
Area psicomotriz

e Practicar los cambios posturales en el paciente oncolégico encamado.
e Fomentar las medidas de manejo del dolor en el paciente oncolégico.
e Demostrar la aplicacibn de métodos fisicos como calor, frio y masajes para

disminuir el umbral del dolor.
Area afectiva

e Fomentar la participacion a través de relatos de experiencias acerca del manejo del
dolor.
e Verbalizar las dificultades que encuentran en el proceso de control del dolor o en el

manejo de la medicacion.
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5.3. Contenidos

Los contenidos que se van a desarrollar en el proyecto educativo se diferenciaran en teorico,

afectivo y practico, los cuales seran:

Tabla 3. Contenidos del proyecto educativo

farmacoldgico del

dolor oncoldgico.

medicamentos.
Definicién de dolor.
Tipos de dolor en el
paciente con cancer.

Tipos de medicamentos

administracion

correcta.

Categoria
Contenidos Tebrico Practico Afectivo
1. Cuidados Definicién. No aplica. Promocién de la
paliativos (CP) Importancia de los CP. participacién en los

Tipos de intervenciones en CP.

CP. Comunicacion de
las dudas acerca
del rol del cuidador
informal.

2. Manejo Definicion de los e Formas de e Mitos del uso de

morfina,
importancia del
uso de
analgésicos

opioides en

farmacoldgico de

dolor

e importancia.
Crioterapia: definicion,
importancia.
Termoterapia: definicion,
importancia.
Musicoterapia: definicion,
importancia.

Masaje: definicion,
importancia.

Cambios posturales:

definicién, importancia.

los métodos fisicos
explicados
(crioterapia,
termoterapia,
musicoterapia,
masajes y cambios

posturales)?

usados. pacientes con
Efectos adversos céancer.
comunes.

3. Manejo no Métodos fisicos: definicion e ¢Coémo se realizan Apoyo en la

solucion de las
situaciones que
pueden presentarse
con el paciente
oncologico con
dolor.

Destacar el papel
del cuidador

informal.

Fuente: Elaboracion propia.

26




5.4. Sesiones, técnicas de trabajo y utilizacion de materiales

5.4.1. Planificacion general

Los participantes incluidos en el proyecto educativo se les aplicara un cuestionario o pre-test
(Anexo 5) para determinar los niveles de conocimiento acerca del manejo del dolor en

cuidados paliativos de pacientes oncoldgicos.

Posteriormente a esta fase, se llevara a cabo el proyecto educativo a cargo de 2 enfermeros,
uno adscrito en la asociacién espafiola contra el cancer, Guadalajara y la autora de la
investigacion. El profesional de enfermeria adscrito a la asociacion actuara como observador
indirecto y llevara a cabo las evaluaciones relacionadas con la observacién sistematica de los

participantes y, rellenara la informacién recopilada en un formulario (Anexo 6).

Se planificaran 4 sesiones en total, 1 dia a la semana durante 50 minutos (los lunes a las 12h)
durante 4 semanas, se realizara en el salén de actos de la asociacién. En cada sesion habra
un maximo de 34 personas, en caso de no poder acudir se planificara una sesién adicional

educativa de tal manera que todos los participantes logren obtener la informacion.

En cada sesion se realizara una lista de participantes, la cual permitira conocer la adherencia

al proyecto educativo al finalizar las sesiones educativas (Anexo 7).

5.4.2. Cronograma general

La realizacién de este proyecto educativo se realizara en 5 grandes etapas que comprenden
(Tabla 4): revision bibliografica, captacion y seleccion de participantes, aplicacion del pre-test

a los participantes, desarrollo de las sesiones y aplicacion de post-test (Anexo 5).
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Etapa o fase Duracion Descripcién
Revision 4 meses Busqueda de articulos en relaciébn con el tema de la
bibliogréafica investigacion.
Aprobacion del | 2 meses Comunicacién directa con el director general y firma de
proyecto por la aprobacion.
asociacion
Captacion 1 mes Difusion de carteles y folletos sobre el proyecto educativo.
Pre-test 2 semanas Cuestionario online de autoevaluacién sobre el manejo del
dolor, incluido la firma del consentimiento informado. Anexo 5.
Aplicacién de las | 4 semanas Primera sesion:
sesiones - Presentacion.
- Conceptos sobre cuidados paliativos y dreas de manejo.
Segunda sesion:
- Tipo de farmacos y efectos adversos.
- Mitos de la morfina.
Tercera sesion:
- Métodos fisicos: aplicacién de frio, calor y masaje.
Cuarta sesion:
- Cambios posturales.
- Despedida.
Evaluacion Julio 2022 Post-test.

Tabla 4. Cronograma general.

Fuente: Elaboracion propia.

5.4.3. Sesiones

A continuacion, se describen las cuatro sesiones del proyecto educativo dirigido a los

cuidadores informales (Tabla 5, Tabla 6, Tabla 7, Tabla 8).

Las presentaciones de PowerPoint se han incluido en la seccién de Anexos (Anexo 8).
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5.4.3.1. Sesion Primera

Categoria Descripcién

Objetivos Inicio del contacto entre participantes y evaluadores.
Cognitivo: Ensenfiar el significado de los cuidados paliativos y las areas de
manejo.
Afectivo: Promover la participacion y manifestacion de dudas.

Contenido Presentacion de docente y participantes.
Explicacién de la sesion.
Definicion de cuidados paliativos y areas de intervencion de los cuidados
paliativos.

Técnica o] Técnica del ovillo: se dispondran los participantes y docentes en circulo

instrumentos y se pasaran un ovillo de lana, aquel participante que tenga el ovillo en las

manos dira su nombre, vinculo con el familiar que cuida y su edad. Esta
técnica es empleada para romper la tension y propiciar un ambiente de

confianza.

Tormenta de ideas: se indica a los participantes que indiquen palabras en

relacion con los cuidados paliativos, a qué personas se dirigen y la funcion.

Técnica expositiva: se va a realizar una exposiciéon con diapositivas y
videos de corta duracion. Posteriormente se abrird un debate sobre el tema
para conocer el punto de vista entre los participantes y que muestren sus

incertidumbres.

Participantes

34

Duracion

50 minutos:

10 minutos presentacion.
15 minutos.
20 minutos exposicion.

5 minutos dudas y despedida de la sesion.

Materiales

Ovillo de lana.
Presentacion de PowerPoint (Anexo 8).
Pizarra y marcadores acrilicos.

Proyector con dispositivo de altavoz.

Evaluacion

Post-test. Observacion directa por parte de uno de los docentes (Anexo 6).
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5.4.3.2. Sesion Segunda

Categoria Descripcién

Objetivos Cognitivo: Informar sobre los efectos adversos de los farmacos y mitos de
la morfina.
Psicomotriz: Fomentar las medidas del manejo del dolor en el paciente
oncoldgico.
Afectivo: Relatar experiencias individuales.

Contenido Explicacion de la sesion.

Tipos de farmacos utilizados y efectos adversos.

La administracion de medicamentos via oral.

La importancia de tomar la medicacién para el dolor y alternativas en caso
de que la via oral no esté indicada.

Mitos de la morfina.

Técnica o]

instrumentos

Técnica expositiva: exposicidon con PowerPoint.

Foto palabra: colocando fotos de las situaciones en las cuales la via oral
no estd indicada. Los participantes indicaran la solucion a esta situacién.
Charla coloquio: donde se muestran las experiencias de los participantes

con el uso de los medicamentos.

Participantes

34

Duracién

50 minutos:

5 minutos presentacion.

15 minutos exposicion.

15 minutos exposicion.

10 minutos charla coloquio.

5 minutos despedida sesion.

Materiales

Presentacion de PowerPoint (Anexo 8).
Imagenes impresas de la situacion.
Pizarra y marcador acrilico.

Proyector con dispositivo de altavoz.

Evaluacion

Post-test y observacién directa por parte de uno de los docentes (Anexo 6).
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5.4.3.3. Sesion Tercera

Categoria Descripcién
Objetivos e Cognitivo: ensefiar métodos fisicos como la aplicacién de frio, calor y
masaje.

e Psicomotriz: aplicar los métodos fisicos segln las situaciones clinicas.
e Afectivo: relatar experiencias individuales acerca de la aplicacién de
métodos fisicos.

Contenido e Definicion.
e Tipos de métodos fisicos.
e Finalidad.

e CoOmo realizarlo.

Técnica 0 e Técnica expositiva: exposicion con PowerPoint, explicando los

instrumentos contenidos planificados para esta sesion educativa.

e Simulacion préactica sobre los métodos de frio y calor posterior a la
exposicidn se les expondran a los participantes, aquellas situaciones en
los cuales se requiere aplicar estos métodos fisicos y, ellos realizaran la

practica con un compariero asignado.

e Charla coloquio donde se muestran las dudas en relacién con el tema

expuesto.

Participantes 34

Duracién 50 minutos:

- 5 minutos presentacion.
- 15 minutos expositivo.
- 20 minutos simulacion.

- 10 minutos charla coloquio y despedida de la sesién

Materiales e Presentacion de PowerPoint (Anexo 8).

e Proyector con dispositivo de altavoz.

e Imagenes que representen situaciones clinicas.

e Bolsas de frio/calor, gel térmico, compresas, agua caliente y fria, aceite

para masajes.

Evaluacion Post-test y observacion directa por parte de uno de los docentes (Anexo 6).
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5.4.3.4. Sesion Cuarta

Categoria Descripcién

Objetivos Cognitivo: Destacar la importancia de los cambios posturales para paliar el
dolor.
Psicomotriz: Practicar los cambios posturales entre los participantes.
Afectivo: Expresar las dificultades en el cambio de posturas.

Contenido Concepto de los cambios posturales.

Finalidad de los cambios posturales.
¢ Por qué se realizan los cambios posturales?

¢, Coémo se realizan los cambios posturales en pacientes encamados?

Técnica o]

instrumentos

Técnica expositiva: charla sobre los contenidos de la sesién utilizando una

presentacion PowerPoint.

Simulacién practica sobre los cambios posturales: se agruparan a los
participantes en parejas, el docente se encargara de mostrar previamente

un ejemplo de los cambios posturales y ellos lo imitaran.

Charla coloquio: donde se muestran las experiencias y dudas de los

participantes acerca de los cambios posturales.

Participantes | 34
Duracion 50 minutos:
2 minutos presentacion.
10 minutos expositivo.
30 minutos simulacion.
8 minutos charla coloquio y despedida de la sesion.
Materiales Presentacion de PowerPoint (Anexo 8).
Proyector con dispositivo de altavoz.
Camilla de exploracion fisica, sdbanas, almohadas y mufiecos humanos.
Evaluacion Post-test y observacién directa por parte de uno de los docentes (Anexo 6).
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5.5. Evaluacion

5.5.1. Evaluacién del proceso
La evaluacién recogera datos relativos a:

1. Numero de los asistentes.
2. Tiempo de ejecucion de las sesiones.

3. Accesibilidad de los materiales.

Al inicio de cada sesidn se pasara lista para determinar la asistencia de los participantes y asi
cuantificar la adherencia al programa educativo para saber si la asistencia cumple con lo
previsto. Al finalizar las sesiones se aplicaran cuestionarios de satisfaccion a los participantes
en relacion con los contenidos y técnicas ensefiadas, asi como las habilidades educativas de

los docentes (Anexo 9).

Durante las sesiones, el observador indirecto controlara el tiempo de cada sesion y vigilara
que se cumplan los contenidos previstos (Anexo 6).

El observador verificara que el entorno donde se impartiran las sesiones sea 6ptimo.

5.5.2. Evaluacion de los resultados
5.5.2.1. Evaluacion a corto plazo areas: cognitiva, afectiva, habilidades

La evaluacion de las areas cognitivas, afectiva y psicomotriz se evaluara desde el inicio hasta

el final de las sesiones.

Previo a la aplicacion del proyecto educativo se realizar4 un pre-test para identificar los
conocimientos y aptitudes de los participantes del estudio, por lo tanto, se evaluaran las areas

cognitivas y psicomotriz (Anexo 5).

Durante la ejecucion de las simulaciones practicas se realizar4 la evaluacion de las
habilidades y emociones (dudas) de los participantes en relacion con los contenidos, de tal
manera que se continde la evaluacién de las areas psicomotriz y se incluya la evaluacion del

area afectiva de los participantes.

Tras la finalizacion de las sesiones educativas, se realizara una evaluacién de los
participantes a través de cuestionarios autoinformados en modelos post-test (Anexo 5) con la
finalidad de identificar el nivel de los conocimientos y aptitudes de los participantes, y
comparar con los resultados obtenidos previo a la aplicacién del proyecto educativo. También
se aplicard un cuestionario de satisfaccion de los participantes en relacién con el proyecto

educativo, por lo tanto, se evaluara el area afectiva.
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5.5.2.2. Evaluacién a medio y largo plazo

A largo plazo, se realizara un seguimiento durante 3 meses por via telematica a través de
entrevistas con preguntas abiertas a los integrantes del proyecto. Los objetivos de este
seguimiento son para conocer si los participantes han llevado a cabo las técnicas ensefiadas
y si han incorporado a los cuidados las recomendaciones aportadas relacionadas con el
manejo del dolor oncoldgico. A su vez, las preguntas se aplicaran al personal de enfermeria
que contribuy6 a la observacion directa durante las sesiones educativas y se interrogara si
estas respuestas de los cuidadores informales corresponden a los cuidados reales
proporcionados a los pacientes oncolégicos en su domicilio (Anexo 10).

La evaluacion a largo plazo y los resultados de las entrevistas pueden servir de base para la
elaboracion de un estudio observacional, por lo tanto, estos datos seran guardados por la

autora de la investigacion con fines académicos e investigativos.
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Anexo 1. Prevalencia de dolor oncoldogico

DOLOR ONCOLOGICO

m Dolor leve
m Dolor moderado

m Dolor intenso

Figura 3. Prevalencia de la intensidad del dolor oncolégico.
Fuente: Garcia et al.(34)

Anexo 2. Solicitud de autorizacidén para ejecutar proyecto educativo

Nombre y apellidos del autor de la
investigacion
Proyecto educativo Proyecto educativo dirigido a cuidadores

informales sobre el manejo del dolor oncolégico.

Fecha de solicitud

Centro donde se va a impartir Sede fisica de la Asociacion espafiola
del cancer, ubicada en Guadalajara, Castilla la

Mancha.

Descripcion del proyecto:

Se presentan los evaluadores del proyecto educativo:

Apellidos Nombre DNI Teléfono

Se agradece su colaboracién en la aplicacion y evaluacion del proyecto educativo.

En Guadalajara, a de de 2022.
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Anexo 3. POster para la captacion de la poblacion

Figura 4. Poster para la captacion de la poblacion
Fuente: Elaboracion propia




Anexo 4. Consentimiento informado

Titulo del proyecto educativo: Proyecto educativo dirigido a cuidadores informales sobre el

manejo del dolor oncoldgico.

Don/dofia

mayor de edad, con DNI

DECLARO que

y domicilio en

He recibido la informacion sobre los motivos para realizar este proyecto, Si[0 No O

objetivos y las sesiones educativas del presente estudio

Lei y comprendi la informacién que me entregaron relacionada con el Si[J No [

tema de investigacion.

En caso de dudas, pregunté directamente a la autora de la investigacion Si[J No [

Recibi informacion acerca de los beneficios de la participacién en el SiO0 No O

proyecto educativo

Confirmo mi participacién voluntaria en el proyecto educativo Sid NoO
CONSIENTO

Mi participacion voluntaria Sid NoO

La proteccion de datos Sid NoO
SOLICITO

Acceso a los resultados del pre y post-test del proyecto educativo Sid0 NoO

Firmo este documento en el lugar y fecha que se indican a continuacion.

, de

de
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Anexo 5. Cuestionario pretest y post-test

El cuestionario se divide en dos partes: preguntas de conocimiento y de actitud.

Las preguntas de conocimiento las debera responder seleccionando con un circulo la

respuesta Unica que considere.

Las preguntas de actitud deberan rellenar el recuadro con la opcién que considere correcta
(Si/No).

Preguntas de conocimiento

El dolor es:

a) Fingir una sensacioén horrible y desagradable en una parte o totalidad del cuerpo.

b) Experiencia o sensacion desagradable de malestar debido a dafio en tejidos u
6rganos del cuerpo humano.

¢) Es un signo.

d) Es un sintoma poco frecuente en pacientes con cancer al final de la vida.

Los analgésicos pueden ocasionar:

a) Dafo en el cerebro y en los procesos mentales: memoria, atencion.
b) Se usan sélo en pacientes paliativos.
c) Mejora el dolor y la calidad de vida de los pacientes.

d) Pérdida de memoria (o conocimiento).

La morfina puede producir a dosis y via de administracion adecuada:

a) Muerte.
b) Mejora del dolor y sedacion.
c) Mantiene la persona todo el tiempo despierta y atenta a lo que le indican.

d) Produce ulceras por presion (lesiones en la piel por encamamiento).

Los cambios posturales en pacientes encamados se deben realizar para:

a) Evitar Ulceras por presion (lesiones en la piel por encamamiento).
b) Mejorar el dolor de todo el cuerpo.
c) Para que el paciente no se aburra.

d) No se realizan cambios posturales.
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Los cuidados paliativos son:

a) Cuidados a pacientes con enfermedades recién diagnosticadas como diabetes e

hipertension.

b) Atencién dirigida solo a adultos mayores.

¢) Cuidados de pacientes con cancer o enfermedades crénicas avanzadas al final de

la vida para mejorar la calidad de vida.
d) Eutanasia.

Fuente: Elaboracion propia, a partir de Cagle et al.(66).

Preguntas de actitudes

¢Le preocupa que lo vean como un buscador de drogas? Sid NoO
¢Le preocupa administrar demasiados analgésicos? Sid NoO
¢Le preocupa que la administracion de analgésicos se convierta en Si[0 No O
adiccion?

¢ Le preocupa la administracién excesiva de analgésicos (sobredosis en

el paciente)?

¢Le preocupa los efectos secundarios de los analgésicos? Sid NoO
¢Le preocupa ser una molestia para su familiar? Sid NoO
¢Le preocupa cuando realiza los cambios posturales por falta de Sid No O
conocimiento?

¢Le preocupa que los tratamientos no funcionen? Sid NoO

Fuente: Elaboracién propia, a partir de Cagle et al.(66).
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Anexo 5: Guion observador directo

Titulo del proyecto: Proyecto

educativo dirigido a cuidadores

NUumero de sesién educativa

Cantidad de asistentes a la

informales sobre el manejo del sesion:
dolor oncolégico.
e Hombre:
e Mujer:
Presentacién Contenido Materiales / Técnicas
Gestion Buena Mala
Tiempo y horario
Contenido
Técnicas y materiales
usados en la sesion
educativa
Criterios a evaluar Bajo Medio Alto

Acondicionamiento de la

sala de actos

Exposicién acorde al tema
y en términos claros y

sencillos

Participacion de los
asistentes

Participacion grupal

Cumplimiento de los

objetivos de cada sesion

Observaciones:

Firma del observador directo

Firma del profesional docente

Fecha:

Fecha:
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Anexo 7. Listado de asistencia a las sesiones

Cada participante sera asignado con un numero para la preservacion del pseudoanonimato.

NUmero de participante

NUmero de sesion
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Anexo 8. Diapositivas PowerPoint

MANEJO DEL _ _
DOLOR EN Tormenta de ideas sobre los Cuidados
CUIDADOS Paliativos

PALIATIVOS v l e . r
e ?:::,?:i:;;i“ A gaue sony ﬁ;g;ﬁgs‘;a éFuncion?

Los cuidados paliativos constituyen un Proporcionar alivio de los sintomas de dificl control,
planteamiento que mejora la calidad de
vida de los pacientes (adultos y nifios) :
Qué son los y sus allegados cuando afrontan No acelerar ni retrasar s muerte.
problemas inherentes a una
cu ld a d 0S enfermedad potencialmente mortal.
liativos Pre\(réi::r:ien| y 3livi?g el s(l;fn‘miento a | C ct 'St'
d travi e la identificacion temprana, la ‘
P evaluacion y el tratamiento correctos arg erl. Ias Integrar aspectos espirituales y psicologicos del cuidado de fa
del dolor y otros problemas, sean estos de IOS CUldadOS iy

de orden fisico, psicosocial o espiritual. Ofrecer un sistema de apoyo para que los pacientes puedan

Afirmar ta vida y considerar fa muerte como un proceso natural.

EL 01O 5 wawomms s s paliativos i ctvamentedentro de o posbl hsta 3 muete.
desagradable asociada con un dafio tisular real o Ayudar a los familiares a adaptarse durante | enfermedad y el
COMQO | rotencial, o descrita en términos de dicho dafo. duelo.
S |’ ntom a Se aborda & fravés de: Mejorar [2 calidad de vida e Influenciar positivamente en el
> O Medidas farmacolégicas curso de la enfermedad.
Ca rd | n a l U Medidas no farmacoldgicas Empiear otros tratamientos como fa quimioterapia, radioterapia

| o investigaciones clinicas.

€l dolor Paracetamol o antinflamatorio no
oncoldgico  otargideo {AINE). Indicados para un dolor
leve-moderado

MANEJO DEL

DOLOR EN )
C U | D ADOS Farmacos V' Opioides potentes (Morfina, fentanilo,

analgésica Codeina y tramadol para un dolor
delaoms: Moderado

bupremorfina, oxicodona)

efectos ~ -
PALIATIVOS adve rSOS EE:L:,:: Néuseasvv::nilos

« »  Tipode farmacos
29 Se5|0n Efectos adversos. potentes Somnolencia

Mitos de la morfinag Xerostomia

Retencién de orina

Sudoracién

Neur:

Mitos morfina
* Crea adiccidn

* Solo lo pueden tomar aquellos en
enfermedad avanzada

* Tiene muchos efectos
secundarios

Fuente: Elaboracién propia
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MANEJO DEL
DOLOR EN
CUIDADOS
PALIATIVOS

3 Cambi tu lﬁ‘:‘_".
492 Sesion TN Post o

o

aOsociocion
espanolo

contra el cancer’

Consisten en mantener una correcta alineacion
corporal previniendo complicaciones como
Glceras por presion y disconfort.

Colocar al paciente en la cama en la posicion
mas comoda

Movilizar al paciente, manteniendo la dinamica
corporal correcta tanto del paciente como
cuidador.

Las posiciones mas comunes son: decubito
supino y lateral izquierdo/derecho.

Aplicacion de frio: produce vasoconstriccion
MAN EJ O DEL periférica y activacion metabolica disminuyendo

la conduccion nerviosa. Ademas, disminuye la
DO LO R E N infamacién potenciando el efecto analgésico.

CUIDADOS
f MétOdOS NO | Aplicacion de calor:causa vasodilatacion,
PALIATIVOS 1 farmaCO| é iCOS in':rementan:?el mcet:bolismo'caelul;rny el flujo
39 Sesign s s Bicos (eta e e

Masaje:aumenta la circulacion sanguinea,
disminuye fa inflamacidn, edema y el estrés. No se
debe aplicar presion fuerte en el tejido con tumor

’ -
Como apllcarlo o metdstasis, trombosis venosa o dreas sensibles

posterior a radioterapia o intervencion quirdrgica

Aplicacion de frio: A través de compresas mojadas, bafio frio
o bolsa de hielo en un tiempo maximo de 15-30 minutos

Aplicacion de calor: Se usan compresas, bafio de agua,
manta eléctrica o saco térmico

Masaje: Combinacion de las técnicas de golpeo de
deslizamiento, friccion y vibracion

Fuente: Elaboracion propia
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Anexo 9. Cuestionario de satisfaccidon de los participantes

Este cuestionario se ha basado en el articulo de Gutiérrez-Gonzalez y Rodriguez (67).

Titulo del proyecto: Proyecto educativo dirigido a cuidadores informales sobre el manejo del
dolor oncolégico.

Fecha:

Responda para cada pregunta un numero del 1 al 10, sabiendo que 1 corresponde a la

puntuacién mas baja y 10 corresponde a la puntuacion mas alta:

1. ¢Cbmo calificaria la dinamica grupal en las sesiones educativas?
» Respuesta:
2. ¢Como evaluaria la gestién docente durante las sesiones?
» Son claros en sus exposiciones:
» Usan un lenguaje sencillo y claro:
» [Favorecen la participacion:
3. Enrelacion al uso de técnicas y materiales de apoyo, puntie cada categoria:
> Nivel de contenidos tedricos:
» Adecuacion de técnicas:
» Metodologia utilizada:
4. Con respecto a las sesiones:
» Las fechas se ajustan a su necesidad:
» El horario ha sido adecuado:
» La duracion ha sido adecuada.
5. Otras categorias:
» Interés por los contenidos de las sesiones:
» Nivel de conocimiento adquirido:
» Cumplimiento de expectativas:
» Organizacion de las sesiones educativas.
Puntuacion general del programa educativo:
¢ Recomendaria este proyecto educativo a otros cuidadores informales de pacientes
oncolégicos?
» Si
» No
8. ¢Qué le ha gustado méas o considera que pueden servir de ayuda para usted como
cuidador informal?
9. ¢Qué se puede mejorar en este proyecto educativo? Indique sugerencias o

recomendaciones.
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Anexo 10. Entrevistas de seguimiento

Las siguientes preguntas se realizaran a los pacientes que hayan aceptado el consentimiento

informado y el seguimiento a largo plazo.

1
2
3
4
5.
6
7
8
9

¢,Continua en el programa de cuidados paliativos?

¢ Por qué considera usted importante los cuidados paliativos?
¢,Conoce usted cuales son los analgésicos utilizados en el paciente?
¢, Conoce los beneficios de la analgesia en los pacientes?

¢, Ha descartado el uso de la morfina? Y ¢ por qué?

¢,Cémo realiza la administracion de los medicamentos para el dolor?
¢,Conoce usted otras maneras de mejorar el dolor en el paciente?

¢, Qué medidas analgésicas fisicas aplica en el paciente?

¢, Sabe cuales son los cambios posturales y cada cuanto aplicarlos?

10. ¢ Realiza los cambios posturales en el paciente?
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