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EVIDENCIA CIENTIFICA

Intervencion multidisciplinar en el
manejo de la disnea en personas
con patologias cronicas no
malignas en situacion avanzada

Elena CHOVER-SIERRA, "2 Antonio MARTINEZ-SABATER

Resumen Abstract

El presente trabajo muestra una revision critica de un articulo en que se presen-
tan los resultados de un ensayo clinico realizado en un hospital de Reino Unido para
estudiar los resultados de una intervencidn con enfoque paliativo utilizada en el
manejo de la disnea en pacientes con enfermedades crénicas en fases avanzadas.
Tras el resumen del articulo, destacando los principales resultados obtenidos, se
presenta la revision critica del articulo, en la que se ha intentado analizar tanto el
disefio como la metodologia utilizada en el ensayo clinico, como las implicaciones
para la practica de enfermeria y especialmente en el &mbito de los cuidados paliati-
VOS.

Palabras clave: Intervencién multidisciplinar. Disnea. Enfermedad avanzada. Cuida-
dos paliativos. Enfermerfa. Evidencia cientifica.

MULTIDISCIPLINARY INTERVENTION IN THE MANAGEMENT OF BREATHLESSNESS IN
PEOPLE WITH NON-MALIGNANT CHRONIC DISEASES IN ADVANCED SITUATION

This work shows a critical review of an article that presents the results of a clini-
cal trial conducted in a hospital in the United Kingdom to study the results of an
intervention with palliative approach to manage breathlessness in patients with
chronic diseases in advanced stages. After presenting the article’s summary, hig-
hlighting the main results obtained, we offer its critical revision, which has tried to
analyze both the design and the methodology used in the clinical trial and also the
implications for nursing practice, with emphasisin the field of palliative care.
Keywords: Multidisciplinary intervention. Dyspnea. Advanced disease. Palliative
care. Nursing. Scientific evidence.
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Pregunta

(Es efectiva una intervencion dirigida
a pacientes y cuidadores sobre el manejo
de la disnea en personas con enfermeda-
des cronicas no malignas en fase avanza-
da?

Articulo seleccionado

Farquhar MC, Prevost AT, McCrone P,
Brafman-Price B, Bentley A, Higginson
1J, Todd CI and Booth S. The clinical
and cost effectiveness of a Breathlessness
Intervention Service for patients with
advanced non-malignant disease and their
informal carers: mixed findings of a
mixed method randomised controlled
trial. Trials 2016; 17:185-7.

Resumen

DISENO. Ensayo clinico aleatorio (Fase
IIT) de tipo fast-track en el que se realiza
una intervencidon en ambos grupos, pero
en el grupo control tras un periodo de
espera. Desarrollado en un dnico centro
en que se compara la intervencién habi-
tual con la desarrollada en un servicio
especifico para control de disnea, combi-
na metodologia de anélisis de datos cuan-
titativa y cualitativa. La asignacion de los
sujetos al grupo control o grupo de inter-
vencién se realiz6 de forma aleatoria
(Simple ciego).

LUGAR: Cambridge (Inglaterra).

PACIENTES Y PARTICIPANTES. Se recluta-
ron personas con patologia pulmonar no
maligna avanzada, y sus cuidadores, que
fueron incluidos en un programa especi-
fico de intervencidn en disnea, Breath-
lessness Intervention Service (BIS) con
un enfoque paliativo. Los criterios de
inclusién en el estudio fueron los mismos
que los de la inclusién en el programa: la
presencia de una causa de disnea diag-
nosticada y en tratamiento, persistencia
de disnea atin con el tratamiento 6ptimo
de la enfermedad subyacente y la percep-
cién de que su disnea mejoraria con la
participacion en el programa, asi como
ser mayor de 18 afios. Los criterios de
exclusién del estudio fueron: incapacidad
para dar el consentimiento informado,
haber participado con anterioridad en el
BIS, pacientes con dificultades de apren-
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dizaje o deterioro cognitivo.
Participaron un total de 87 personas
(44 en el grupo de intervencién y 43 en el
grupo control, que recibieron la interven-
cién tras cuatro semanas de espera) aun-
que unicamente finalizaron 79 (41 en el
grupo de intervencion y 38 en el grupo
control) por distintos motivos (un pacien-
te de cada uno de los grupos fallecié).

INTERVENCION. Se pretendié comparar la
efectividad de un programa multidiscipli-
nar para el manejo de la disnea frente a la
intervencion habitual. En dicho programa
se incluia tanto a personas diagnosticadas
de alguna patologia pulmonar avanzada
no maligna (EPOC, principalmente)
como a sus familiares.

La intervencion (BIS) tuvo una dura-
cién de cuatro semanas (el grupo de
control recibié también dicha interven-
cién en un momento posterior, tras un
periodo de espera de cuatro semanas,
durante el cual reciben la intervencién
habitual, seguimiento por atencién espe-
cializada cuando el paciente lo necesita).
Esta intervencion, realizada principal-
mente en el dmbito comunitario y en el
domicilio del paciente, incluia aspectos
no farmacoldgicos para el control de la
disnea, incluyendo asesoramiento psi-
coldgico, identificacién de aspectos que
desencadenaban crisis de disnea y técni-
cas para el control o manejo de dicho
sintoma (técnicas de control de ansiedad,
técnicas de control respiratorio, terapia
cognitiva, técnicas de meditacién/ mind-
fulness, modificacion del estilo de vida,
técnicas de manejo de secreciones y
limpieza de vias aéreas, higiene del sue-
flo, modificaciones dietéticas, consejo
antitabaquico y ayuda para dejar de fu-
mar) como complementarios al trata-
miento farmacoldgico prescrito, que
también se revisaba con esta interven-
cion. Ademads, se incluian recomendacio-
nes a seguir en caso de una situacién de
emergencia, mds dificil de manejar por
pacientes o cuidadores y aspectos rela-
cionados con los cuidados paliativos
(manejo del paciente en el final de la
vida, aspectos psicosociales, apoyo a la
familia, etc.). Todas las intervenciones se
reforzaban con la entrega de material
escrito tanto a pacientes como a cuidado-
res (material que también estaba disponi-
ble en internet).

La recogida de datos se realizé en

distintos momentos temporales, con el
objetivo de poder establecer comparacio-
nes entre grupos en las distintas fases de
la intervencién. En ambos grupos se
efectué una entrevista al inicio de la
intervencién (tl), para establecer una
linea base. La siguiente evaluacidn, a las
dos semanas (t2) a mitad de la fase de
intervencion -BIS/espera- cuidado habi-
tual; la tercera medicion (t3) a las cuatro
semanas, se corresponde con el final de
la intervencion en el grupo BIS y con el
final del periodo de espera-inicio de
intervencion en el grupo control. En el
grupo control se hizo una evaluacién en
la semana 6 (t4) que correspondia a la
mitad de la fase de intervencidn en este
grupo. Finalmente, en la semana 8 se
realizé una nueva evaluacién en ambos
grupos (t5), considerada en el grupo de
intervencién como una entrevista de
seguimiento y en el grupo de control
como la entrevista al final de la interven-
cion.

Se recogieron datos de distinto tipo
pues se planted un estudio con una meto-
dologia en la que combind el anilisis
tanto cuantitativo como cualitativo de los
datos, y se realizaron entrevistas tanto a
pacientes como a familiares y a los profe-
sionales participantes en el estudio (las
entrevistas a los profesionales se realiza-
ron dos semanas después de haber finali-
zado la intervencion; en el caso del grupo
de intervencién, la entrevista con los
profesionales tuvo lugar en la semana 6 y
en el caso del grupo de control en la
semana 10).

Las variables de resultado analizadas
(tanto en pacientes como en cuidadores)
y los instrumentos utilizados se muestran
en la Tabla 1.

Para el andlisis cualitativo se utiliza-
ron los datos obtenidos a partir de las
entrevistas de 20 pacientes y sus respec-
tivos cuidadores, teniendo en cuenta que
debian estar representados los cuatro
grupos siguientes: pacientes que experi-
mentaron las mayores mejorias tras inter-
vencién; pacientes que presentaron los
resultados mds elevados en sus medicio-
nes basales, pacientes que empeoraron y
pacientes con la menor mejoria en sus
resultados; el andlisis de estos datos
cualitativos se realizd con el programa
Nvivo, con el objetivo de analizar tanto
el impacto del BIS en el paciente como
factores explicativos de este impacto.
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Tabla 1: Variables de resultado analizadas e instrumentos de medida utilizados

Variable/Resultado

Instrumento/Técnica de medida

Paciente

Nivel de disnea

Escala de Borg modificada (en reposo y al realizar alguna
actividad) (1-10)

Identificacion de la actividad que produce el mayor nivel de
disnea

Mejor/Peor nivel de disnea

Escala visual analégica (EVA) (1-10)

Capacidad funcional

WHO performance scale

Funcionamiento social Numero de veces que el paciente ha salido de casa en el
Ultimo mes
Calidad de vida SEIQoL-DW

CRQ (Cuestionario de calidad de vida en personas con enfer-
medad respiratoria crénica)

Ansiedad y depresién

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

Funcionamiento social

Numero de veces que ha salido de casa (media semanal,
desde la anterior entrevista)

Cuidador

Valoracion del nivel de disnea del paciente

Escala de Borg modificada (en reposo y al realizar alguna
actividad) (1-10)

Identificacion de la actividad que produce el mayor nivel de
disnea

Distress del cuidador debido a la disnea del
paciente

EVA adaptada (1-10)

Calidad de vida del cuidador

EQ-SD

Ansiedad y depresion del cuidador

Hospital Anxiety and Depression Scale

Funcionamiento social del cuidador

Numero de veces que ha salido de casa (media semanal,
desde la anterior entrevista)

Sobrecarga del cuidador

Entrevista personal
Caregiver Appraisal Scale

Experiencia sobre la disnea del paciente
Expectativas sobre el programa
Satisfaccion del cuidador con el programa
Resultados del programa en el cuidador

Breve entrevista cualitativa

En t1 se evalud la experiencia sobre la disnea del paciente y
las expectativas del cuidador sobre el programa

En t3y t5 se evalud la satisfaccion del cuidador con el progra-
ma v los resultados

RESULTADOS. Los pacientes participantes
eran mayoritariamente ancianos (media
de edad de 72,2 en grupo experimental y
72,3 en control), de sexo masculino (64%
del grupo experimental y 58% del con-
trol), y vivian con otras personas, siendo
la patologia no maligna mds prevalente la
EPOC; sus puntuaciones medias en la
escala HADS tanto en ansiedad como en
depresidn eran superiores a la poblacién
general. Las cuidadoras, mujeres mayores
desempleadas en su mayoria, también
mostraban puntuaciones en ambos com-
ponentes de la escala de HADS superio-
res a la poblacidn general. El distress del
cuidador asociado a la disnea del pacien-
te fue menor que el del propio paciente,
pero similar en grupo experimental y
control.

Tanto los pacientes del grupo de in-
tervencion como sus cuidadoras tuvieron
una mayor reduccion en su distress aso-
ciado a la disnea que los del grupo con-
trol, aunque las diferencias no fueron
estadisticamente significativas ni para
pacientes ni para familiares.

El manejo de la disnea (aspecto eva-
luado mediante el CRQ) mejoré nota-

blemente en el grupo de intervencion;
respecto a los resultados de la escala
HADS, podemos decir que para los pa-
cientes, las puntuaciones medias en la
escala de ansiedad disminuyeron en los
pacientes del grupo experimental y au-
mentaron en los del grupo control, mien-
tras que las puntuaciones en la escala de
depresién disminuyeron en el grupo ex-
perimental y permanecieron similares en
el grupo control, y que en el caso de los
cuidadores también los pertenecientes al
grupo de intervencién mostraron una
reduccién en sus niveles de ansiedad
mayor a la experimentada en el grupo
control (aunque ninguna de estas diferen-
cias fueron estadisticamente significati-
vas).

Al categorizar las entrevistas realiza-
das a pacientes y cuidadores se encontrd
que un 56% de estos (n=44) indicaban
que el programa habia tenido un impacto
significativo para ellos, un 36% (n=28)
decian que habia tenido algiin impacto
(no identificaban grandes cambios, pero
si valoraban aspectos especificos del
programa), y solamente un 8% (n=6)
decian que no habia tenido ningiin impac-

to en ellos.

Tras el andlisis cualitativo de las en-
trevistas seleccionadas se identificaron
tanto la naturaleza de los impactos del
programa que referian los participantes
como aquellos aspectos del programa
mads valorados por estos. Los pacientes y
cuidadores identificaron diferentes im-
pactos del programa, incluyendo la re-
duccién de sus temores, ansiedad, pre-
ocupaciones y sentimientos de panico, asi
como el sentirse mds seguros para el
manejo de su disnea; entre los aspectos
valorados encontramos la experiencia del
equipo multidisciplinar, las caracteristi-
cas de los componentes de dicho equipo
(como su cercania y su atencién) y su
planteamiento positivo, asi como el tiem-
po que el programa les proporcionaba
para poder hablar de su disnea con un
experto; también consideraban como algo
muy util el poder ser atendidos en su
domicilio.

Entre las intervenciones del programa
BIS consideradas como de mayor poten-
cial terapéutico por los participantes en
dicho programa, se incluian proporcionar
un ventilador manual y ensefiar cémo
utilizarlo; animar en la realizacién de
ejercicio y en la consecucion de objeti-
vos; entrenamiento en técnicas de respi-
racién, movilizacién y relajacién; y las
técnicas de terapia ocupacional; también
fueron considerados como muy ttiles los
consejos sobre estrategias para el manejo
diario de la disnea.

No fue unicamente la realizacién de
estas intervenciones lo que fue identifi-
cado como importante, ya que el hecho
de como se realizaron dichas interven-
ciones, junto con la transmisién de cono-
cimientos, fue considerado clave para su
impacto; asi el impacto del programa
aparece directamente relacionado con el
reconocimiento de la situacion de disnea
y la mejora de conocimientos sobre este
sintoma, que aumenta la comprension del
sintoma por parte de pacientes y cuidado-
res, haciéndoles sentirse mas capaces de
vivir con dicho sintoma y disminuyendo
la sensacidn de ser incapaces de manejar-
lo por si mismos.

Un ultimo aspecto que se identificé
en el andlisis de las transcripciones de las
entrevistas fue la dificultad en separar las
intervenciones del investigador que las
realizaba, algo que refirieron la cuarta
parte de los entrevistados.
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Comentario

Este trabajo de Farquhar y cols. nos
presenta algunos resultados mas de un
ensayo clinico, ya en su fase III, de tipo
Fast-track, en el que se comprueba la
eficacia de una intervencién multidisci-
plinar para el manejo y control de la
disnea, con un enfoque de tipo paliativo,
en el que participan pacientes con pato-
logfas no malignas y sus cuidadores; esta
intervenciéon multidisciplinar, que es la
que se estd estudiando, se compara con la
intervencion habitual empleada con estos
pacientes.

Se trata de un ensayo aleatorizado
simple ciego, en el que los participantes
desconocian inicialmente si habfan sido
asignados al grupo de intervencion o al
de control (lista de espera); la asignacién
a un grupo u otro se hizo de forma total-
mente aleatoria, y las mediciones basales
se hicieron sin conocer a qué grupo se
habia asignado a cada sujeto. Los inves-
tigadores no realizaron la intervencion,
pero en el segundo momento de recogida
de datos, no se pudo mantener el cega-
miento respecto a en qué grupo estaba
cada sujeto; tal y como ellos comentan en
su articulo, las personas participantes no
pueden ser cegadas respecto a si forman
parte del grupo intervenciéon o del de
control, lo que puede suponer que sus
respuestas estén sesgadas, y por tanto una
amenaza para su validez interna; si es
cierto que los investigadores no partici-
pan en la intervencién, para intentar
conseguir una mayor objetividad en sus
valoraciones, y mejorar esta validez in-
terna.'”

Respecto al tamafio muestral, este es
pequeiio, y se han ido perdiendo sujetos a
lo largo del periodo de estudio (en el
articulo se muestra tanto el nimero de
sujetos que se han ido retirando del estu-
dio como las causas de esta retirada); de
todas formas, el estudio ha estado cir-
cunscrito a un unico hospital, con lo cual
la muestra serfa tinicamente representati-
va de la poblacién atendida por dicho
hospital, y no podrian generalizarse los
resultados a una poblacién diferente a
aquella de la que proceden los dos grupos
de sujetos participantes; no se nos indica
tampoco si se ha realizado algun tipo de
célculo para la determinacién del tamafio
muestral a conseguir™” (quizé el hecho de
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ser pacientes con enfermedad avanzaday
con una esperanza breve de vida hace
pensar en establecer un tiempo para rea-
lizar el estudio e intentar reclutar al ma-
yor nimero de pacientes posible en ese
periodo de tiempo y no pretender conse-
guir un ndmero determinado de partici-
pantes, que podria alargar demasiado el
tiempo del estudio) y en el articulo donde
presentan los resultados del pilotaje de la
intervencion se nos indica que se ha
realizado un muestreo consecutivo, ofre-
ciendo a todos los pacientes con patolo-
gias no malignas avanzadas la posibilidad
de participar en el estudio y procediendo
posteriormente a la asignacién a uno u
otro grupo de forma aleatoria.”

Vemos, pues, que va a ser dificil ge-
neralizar estos resultados a otras pobla-
ciones, puesto que se ha trabajado conun
grupo de pacientes con caracteristicas
muy concretas y se ha pretendido mejorar
la validez interna del estudio, y no asi la
posibilidad de generalizacién de resulta-
dos.

Un aspecto destacable de este trabajo
es la combinacién de metodologias cuan-
titativas y cualitativas para la recogida y
andlisis de los datos, lo que permite obte-
ner una mejor aproximaciéon al fenémeno
estudiado, puesto que ademds de los
cambios en las escalas de valoracién
utilizadas, se estudian las opiniones,
percepciones, actitudes, sentimientos,
erc., tanto de pacientes como de cuidado-
res participantes; asi, la informacién
obtenida mediante las entrevistas en
profundidad, cualitativa, complementa la
informacién obtenida mediante los distin-
tos instrumentos, de forma que el anlisis
cuantitativo dice que ha habido diferen-
cias entre ambos grupos al final de la
intervencion en el grupo experimental,
mejorando sus resultados, aunque estas
no han sido estadisticamente significati-
vas, y los resultados del andlisis cualitati-
Vo muestran como pacientes y cuidadores
expresan los beneficios que el programa
ha tenido para ellos, lo que permite con-
cluir que la intervencion es efectiva, algo
que la no significancia estadistica de los
datos cuantitativos no lo permitirfa hacer
de la misma forma."”

El protocolo de investigacién ha sido
muy elaborado, y la intervencién disefia-
da ha mostrado resultados positivos tanto
en el pilotaje como en la fase II del ensa-
yo clinico, resultados que se han presen-

tado en otros trabajos publicados por los
investigadores en los que han ido mos-
trando el desarrollo de estas intervencio-
nes; ademads, y aunque en este articulo no
se explicita todo el contenido de dicho
protocolo, si se ha publicado en otros
trabajos, en los que van mostrando los
resultados obtenidos en las distintas fases
del ensayo clinico. De esta forma, todo el
protocolo de investigacién desarrollado
por los autores estarfa disponible para su
consulta y a partir de ahi desarrollar
cualquier replicacién posterior, con las
correspondientes adaptaciones en funcién
de las caracteristicas propias de otros
entornos de atencién sanitaria.**’

Las intervenciones a desarrollar en el
ambito sanitario deben ser intervenciones
basadas en la evidencia cientifica dispo-
nible y su eficacia y efectividad debe ser
evaluada; en este sentido, este trabajo nos
muestra un ejemplo de una intervencién
multidisciplinar, basada en una combina-
cién de actividades que han mostrado su
eficacia, y la evaluacién de los efectos de
esa intervencion.

Es necesario el desarrollo de inter-
venciones con enfoque paliativo, dirigi-
das a pacientes en fases avanzadas de su
enfermedad, que prioricen el control de
sintomas y que tengan en cuenta la aten-
cién tanto a pacientes como a cuidadores;
este trabajo nos muestra la eficacia de
una de estas intervenciones, en la que
participa un equipo multidisciplinar
compuesto por diferentes profesionales
de la salud, entre los cuales encontramos
a los profesionales de enfermeria, si bien
no se nos define exactamente la interven-
ci6én o intervenciones desarrolladas por
estos profesionales dentro del equipo.

Diferentes trabajos han mostrado la
efectividad de este tipo de intervenciones
dirigidas a personas con enfermedades
avanzadas, iniciadas en distintas fases de
la evolucién de la patologia, aunque
idealmente de la forma mds precoz posi-
ble. En muchos de estos trabajos se
muestra que los profesionales de enfer-
meria jugamos un papel importante,
trabajando de forma integrada en equipos
multidisciplinares.* '’ Sin embargo, no
tenemos que olvidar la importancia de
una adecuada formacién en cuidados
paliativos para los profesionales de en-
fermeria, a todos los niveles, desde un
nivel basico hasta un nivel avanzado,
formacién en la que diferentes trabajos
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han mostrado ciertas deficiencias y la
necesidad de trabajar en esta linea de
mejorar la formacidn de los profesionales
en el ambito de los cuidados paliativos,“’
" puesto que se ha demostrado que el
hecho de que las personas que sufren de
enfermedades en fases avanzadas se
benefician enormemente de la atencién
por profesionales de enfermeria expertos
en el dmbito de los cuidados paliativos,
en el seno de una relacién que proporcio-
na aspectos positivos tanto a pacientes y
cuidadores como a profesionales de en-
fermeria. Los trabajos que hablan del
papel de la enfermeria en los cuidados
paliativos hacen pues hincapié, tanto en
la necesidad de formacién de los profe-
sionales para trabajar en este dmbito,
como en las miuiltiples actividades que
como profesionales podemos desarrollar
en el transcurso de la relacién con estos
pacientes.®'*!*

En el dmbito de la intervencién en
pacientes con enfermedades avanzadas
juegan un importante papel las activida-
des que se pueden llevar a cabo en el
propio domicilio. En este trabajo vemos
un nimero importante de actividades que
pueden ser implementadas en ese entor-
no, mas cercano y facil de manejar tanto
por pacientes como por cuidadores, y en
el que pueden mostrar mejor sus niveles
de autonomia. En este trabajo se hace
referencia a la idea de trasladar la inter-
vencién al domicilio de los pacientes, a
su entorno, idea que también se muestra
en otros trabajos en los que se habla de la
intervencion en personas con enfermeda-
des avanzadas,'”'>'®y en los que se tie-
nen en cuenta aspectos como la toma de
decisiones conjuntas sobre el tratamiento
en estas fases, y el papel de las enferme-
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ras en todo este proceso, sin dejar de lado
los aspectos éticos y psicosociales del
tratamiento de personas con enfermeda-
des avanzadas.

Es dificil poder decir si un programa
de este tipo, con tan variadas interven-
ciones, y en el que intervienen distintos
profesionales, podria ser puesto en
préactica de la misma forma en nuestro
entorno, aunque entendemos que la ma-
yoria de ellas podrian ser puestas en
préctica por profesionales de enfermeria
capacitados en el manejo de enfermeda-
des en fase avanzada, como es el caso de
los que trabajan en atencién primaria o
en los equipos de soporte de atencién a
domicilio existentes en nuestro pais, lo
que mejoraria en gran medida la calidad
de vida de los pacientes con enfermeda-
des que provocan disnea, sintoma muy
incapacitante en la mayoria de los casos.
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