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Glosario _de  abreviaturas, siglas

acronimos

BC: Bronquitis crdnica

BODE: Body-Mass index, Airflow obstruction, Dysnea, Exercise capacity index
BOS: Sindrome de Bronquiolitis Obliterante
CD-RISC: Escala de Resiliencia Connor-Davidson
CVRS: Calidad de Vida Relacionada con la Salud
EPID: Enfermedad pulmonar intersticial difusa
EPOC: Enfermedad pulmonar obstructiva crénica
EQ-5D 5L.: Cuestionario de salud EuroQol-5D 5L
EVA: Escala Visual Analdgica

FEV1: Volumen espirado forzado en el primer segundo
FiO2: Fraccidn inspirada de oxigeno

FQ: Fibrosis quistica

FVC: Capacidad Vital Forzada

HADS: Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria

HTPp: Hipertension pulmonar primaria
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HTA: Hipertension arterial

IMC: indice de masa corporal

IRC: Insuficiencia Respiratoria Cronica

ISHLT: International Society for Heart and Lung Transplantation
LETP: Lista de espera de trasplante pulmonar

LOT-R: Life Orientation Test-Revised. Cuestionario Optimismo Disposicional
OCD: Oxigeno cronico domiciliario

OMS: Organizacién Mundial de la Salud

ONT: Organizacién Nacional de Trasplantes

SF-36: Cuestionario de salud Short Form-36

SEPAR: Sociedad Espafiola de Neumologia y Cirugia Toracica
T6MM: Test de 6 minutos marcha

TBP: Trasplante bipulmonar

TP: Trasplante pulmonar

TUP: Trasplante unipulmonar

TLE: Tiempo en lista de espera
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INTRODUCCION

Hoy en dia Espafia es uno de los paises de referencia en cuanto a trasplantes de 6rganos
debido a los avances logrados durante el procedimiento quirurgico, la inmunosupresion,

incluso en concienciar a los habitantes sobre la importancia de donar 6rganos.

El trasplante pulmonar (TP) es una intervencidén compleja con una serie de riesgos que no
se presentan solo durante la intervencidn, sino que existen durante todo el proceso pre y
post-trasplante. Son pocos los hospitales en Espafia que estdn dotados del equipo
necesario para asumir este proceso, siendo el Hospital Universitario Marqués de
Valdecilla (HUMYV) de Santander uno de ellos (1-3).

Segln la Sociedad Espafiola de Neumologia y Cirugia Toracica (SEPAR) y la
Organizacién Nacional de Trasplantes (ONT), el tiempo aproximado de espera para un
trasplante de pulmén en Espafia es de casi seis meses. Este tiempo varia ya que los
criterios que se siguen para tener prioridad ante un trasplante son variados. El orden de
llegada a la lista de espera es uno de ellos, pero también la gravedad de cada caso, el
tamafio del 6rgano y la compatibilidad del grupo sanguineo del donante y del receptor,

son otros criterios a tener en cuenta (1,4).

En pacientes trasplantados no hay muchos estudios publicados sobre los cambios que
experimentan la calidad de vida y los factores que la modifican durante este proceso.
Algunos de ellos muestran que la Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS)

puede verse méas perjudicada dependiendo de cual sea el tipo de trasplante.

En este estudio mixto en el que se combina la metodologia cuantitativa con la cualitativa,
ademas de evaluar la calidad de vida en pacientes valorados para entrar en lista de espera
de trasplante de pulmon y su relacion con datos sociodemograficos, clinicos y

emocionales como la ansiedad y depresion, también se ha querido analizar su asociacién
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con fortalezas como el optimismo disposicional y la resiliencia.

La CVRS de estos pacientes va a depender en gran parte de los cuidados que reciba de su
cuidador informal, y éstos a su vez se veran afectados si la calidad de vida de sus
responsables empeora. La sobrecarga en el cuidador puede causar serios problemas tanto
fisicos como psicologicos. El grado de implicacion y de responsabilidad de un familiar
durante estas tareas es muy variable, por ello es importante que los profesionales de la
salud identifiquen a los cuidadores que estan en riesgo de disminuir su calidad de vida, y

a su vez prevenir efectos negativos para el paciente.

Los cambios que se producen en la calidad de vida del cuidador y la influencia que tienen

sobre el paciente, se han analizado también en este estudio.

La intencion inicial de esta tesis fue el estudio de la calidad de vida relacionada con la
salud en los pacientes valorados para entrar en la lista de espera de trasplante de pulmoén
(LETP) a partir de datos cuantitativos recogidos a traves de distintos cuestionarios. No
obstante, con el fin de conseguir profundizar algo mas en sus vivencias se creyo
conveniente completar la informacién obtenida con los relatos de sus experiencias vividas

durante el proceso pre-trasplante.

Para poder comprender el contexto del estudio, en el primera parte de esta tesis se
describen los aspectos méas relevantes relacionados con el trasplante de pulmon, el
cuidador principal, las manifestaciones psicoldgicas mas frecuentes durante la lista de

espera y la calidad de vida.

A pesar de que la presente investigacion esta centrada en la etapa previa de la
intervencion, la lista de espera, se cree necesario mostrar algunos aspectos como los tipos
de trasplante pulmonar, los principales motivos que dan lugar a la cirugia, las

indicaciones o las contraindicaciones.

La descripcion de la CVRS vy su relacion con el trasplante pulmonar junto a las variables
analizadas mas significativas durante el proceso: ansiedad y depresion, resiliencia y el

optimismo disposicional, se describen en este apartado.
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La segunda parte de la tesis va dirigida al analisis de estas caracteristicas. El estudio de
las variables nombradas en el periodo pre-trasplante pulmonar no abunda, y menos aun,
completado con las experiencias vividas de los participantes. Los resultados obtenidos en
esta investigacion contribuiran a entender mejor las vivencias de pacientes y cuidadores

principales durante la etapa previa al trasplante.

Normalmente, la mayor parte de ayuda psicologica se valora y ofrece en los pacientes ya
trasplantados. Sin embargo, sobre el seguimiento de estos pacientes y sus cuidadores
principales durante el momento pre-trasplante no existe mucha evidencia. Este trabajo se
desarrolla con el fin de buscar la calidad de vida méas éptima antes de la intervencion y

evitar asi complicaciones derivadas.

Desde hace varios afios el nimero de trasplantes pulmonares se ha elevado
considerablemente. Las técnicas quirargicas empleadas como la cirugia minimamente
invasiva, se han ido perfeccionando para disminuir en gran medida riesgos durante la
intervencion y después de ella. La hemorragia grave postoperatoria, las patologias de la
pleura, la infeccion, el edema de reperfusion, el rechazo o las complicaciones mecanicas
del arbol traqueobronquial (anastomosis, inexistencia de concordancia entre el tamafio de
los pulmones que se insertan y la caja toracica del paciente), son algunas de las

complicaciones agudas y tardias que pueden aparecer después del trasplante.

No todas las personas con enfermedad pulmonar grave pueden optar por este tratamiento
ya que existen una serie de criterios que indican o contraindican la intervencién segun el

balance de riesgo-beneficio.

Previa inclusion en lista de espera, se realiza una exhaustiva evaluacion del grado de éxito
del tratamiento alternativo antes del trasplante, de la calidad de vida y de la capacidad de

supervivencia de los enfermos ante la cirugia.
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El trasplante de pulmén

1. BREVE HISTORIA DEL TRASPLANTE DE PULMON

Hace miles de afios, en el antiguo Egipto, ya se documentaron los primeros trasplantes de
injertos de piel, y en la India, siglos antes de Cristo, se reparaban heridas de la nariz con

piel de los glateos o de la frente.

Es en el siglo XIlI, cuando Jacques de Voragine narra la historia que aparece en ese
mismo siglo sobre la realizacion del primer trasplante en la ciudad de Paris. Segun
Vorégine, es gracias a la proteccidn divina de San Cosme y San Damian, dos gemelos
médicos decapitados en el siglo Ill, que se puede llevar a cabo con éxito el primer
trasplante de la historia cuando a un feligrés se le sustituye su pierna enferma por la de un

criado etiope fallecido la noche anterior (5).

Hay que mencionar que son muchas las versiones sobre el primer trasplante de San
Cosme y San Damian, cambiando desde la fecha en la que acontece, hasta en quienes son

los receptores, los donantes y los autores de la técnica.

Durante el siglo XIX, se descubrieron importantes factores que mas adelante harian de los
trasplantes un éxito. En 1823, ante un defecto nasal, Carl Bunger hizo por primera vez el
primer trasplante aut6logo. Los descubrimientos microbioldgicos de Louis Pateur (1822-
1895), la importancia de la compatibilidad sanguinea descubierta por Karl Landsteiner
(1868-1943) para que el cuerpo aceptara el tejido implantado, y los adelantos en métodos

quirurgicos y de higiene, fueron claves para los futuros hallazgos.

Es en el siglo XX cuando los trasplantes gracias a los ultimos descubrimientos se
presentan en su momento de mayor éxito. Son paralelas las investigaciones llevadas a
cabo en clinica y en animales. A principios de siglo, el austriaco Emerich Ullman (1861-
1937), es capaz en 1902 de autotrasplantar el rifién de un perro en su cuello uniendo el

uréter a la piel por donde, en vez de orina, drenaba otro tipo de sustancia.
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Al mismo tiempo, Alexis Carrel (1873-1944), descubre un tipo de sutura vascular que
permite realizar trasplantes disminuyendo considerablemente el riesgo de hemorragias y
trombos, procediendo con la sutura de los extremos de los vasos después de hacer un
corte y pliegue externo (6). De esta forma, dentro del torrente sanguineo no quedaban
cuerpos extrafios que favorecieran la formacion de coagulos. También Carrel hace varios

intentos de trasplante con animales, teniendo bastante éxito en autoinjertos.

En 1947, Demikhov, después de probar con el trasplante cardiopulmonar en perros un afio
antes, explica la supervivencia durante 7 dias de otro can tras haberle trasplantado el

I6bulo medio, siendo la causa de la muerte la dehiscencia de suturas (7).

En esta época la mayor parte de los trasplantes procedian de donantes cadaver, pero en
1952 en la ciudad de Paris se trasplanta por primera vez con éxito un organo de un
donante vivo. Una madre dona su rifién a su hijo y su viabilidad se mantiene durante 21
dias hasta el rechazo y muerte del menor. Dada la importancia que obtiene el rechazo de
los érganos, Kis, en 1953, sostiene que la Unica forma de hacer viable el trasplante, es
realizando la técnica entre personas que tengan el mismo codigo genético, es decir, entre
gemelos. Y es en 1954, en el que Joseph Murray lleva a cabo el primer trasplante de rifion

entre gemelos sin evidencias de rechazo.

Este descubrimiento junto con los avances de la inmunosupresion dentro de este campo,
dieron paso a grandes éxitos en el mundo del trasplante. En Marzo de 1963, se realizo el
primer trasplante de higado con éxito por Thomas Starzl en el Veteran’s Hospital de
Denver, Colorado, a un paciente de 3 afios. Casi cinco afios después, en diciembre de
1967 Christian Barnard realiz6 el primer trasplante cardiaco durante 9 horas con el
corazon de una mujer de 25 afios a un hombre de 56 afios de grandes dimensiones.
Pasados dieciocho dias, a pesar de que la operacion no tuvo complicaciones a nivel
cardiaco, el paciente murié por una neumonia. Aunque éste fue el primer trasplante de
corazén entre humanos, cabe sefialar que ya en 1964, el Dr. James Hardy realizdé un
trasplante de corazén con éxito siendo el donante un chimpancé y el receptor un paciente

moribundo.
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En cuanto al TP, es el 11 de Junio de 1963 cuando Hardy lleva a cabo el primer trasplante
de un pulmon en humanos a un preso en la Universidad de Mississippi, siendo solo
dieciocho dias los que pudo sobrevivir después de la intervencion (8). Durante 1963 y
1978 serdn muchos los intentos realizados a nivel mundial, sobreviviendo de 38

trasplantados, 9 receptores mas de dos semanas y dos receptores mas de un mes (9).

La cicatrizacion de la anastomosis bronquial (9), junto con la preservacion de los rganos
a trasplantar con la utilizacién de la hipotermia, la presion positiva discontinua en el
momento de recogida y el uso de surfactante para reducir la tension superficial del
revestimiento de los alveolos (10), fueron imprescindibles para disminuir los riesgos una

vez trasplantados los érganos.

Al mismo tiempo, se fueron descubriendo grandes hallazgos en el area de la
inmunosupresion, y no fue hasta después del descubrimiento, en 1970, de la ciclosporina
A (CSA) y de la aplicacién en la cirugia de la maquina de corazén-pulmon, que el TP no
fue una opcidn terapéutica minimamente aceptable. En 1981, Bruce Reitz realizé a una
mujer con hipertension pulmonar idiopatica la primera cirugia de trasplante de corazon-
pulmon con éxito (11). En 1983, Joel Cooper en el Hospital General de Toronto,
trasplanta un pulmén a Tom Hall alargando su vida seis afios mas. En 1986, en el mismo
hospital, Shaf Keshavjee realiza el primer trasplante bipulmonar con viabilidad a largo
plazo (12).

En Espafia, en 1963 comienzan los primeros intentos en el campo del TP (13). No es
hasta 1990 cuando se lleva a cabo con éxito el primer trasplante unipulmonar (14) y en

1992 el primero bipulmonar (15).

La primera fibrosis quistica es trasplantada en Valencia en 1993, y en el mismo lugar, en

1994, es trasplantado de pulmon el primer paciente pediatrico (16).

Pagina 22



Tesis doctoral. La experiencia vivida de pacientes valorados para trasplante de pulmon.

2. EL TRASPLANTE DE PULMON EN ESPANA

La tasa de donantes en Espafia como se aprecia en la figura 1, fue aproximadamente de 40
donantes por millén de poblacion (p.m.p) en el afio 2015 (17). Este nimero, a pesar del
claro declive en el 2010, significa colocarse en la cumbre de donantes de drganos a nivel

mundial.

H2010 H2011 2012 2013 2014 2015 39,7

205 20,65

USA CAN AUSTL POL GRE ITA SWI HUT UK AUS GER BEL DEN SWE FRA POR ESP

Figura 1: Donantes de Organos y tasa anual de donacion en Espafia 1993-2015
(Fuente ONT) (18).

En Espafia, es la ONT la que se encuentra en el punto mas alto del sistema de trasplantes.
Esta organizacion es la mayor encargada de velar porque todo el proceso de trasplante se
realice bajo unas garantias como asegurar que dicho proceso se desarrolle de forma
integra, 0 como establecer protocolos de actuacion para toda la nacion (19). Entre otras de
sus funciones se encuentra: la distribucion de 6rganos entre las distintas comunidades
basada en los principios éticos y las necesidades clinicas, o proporcionar los medios de
transporte pertinentes para asegurar la llegada del 6rgano a su receptor evitando asi

posibles complicaciones.

Los coordinadores de las Comunidades Autonomas, que en Espafia son 17, son los
siguientes encargados de que el trasplante continle siendo un proceso de calidad. Al
situarse en un nivel intermedio, una de sus funciones es servir como interlocutor entre el

nivel mas alto, la ONT, y el nivel mas bajo, los coordinadores de los hospitales.
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Tal y como se muestra en la figura 2, son 17 Comunidades Auténomas las que se reparten

todos los donantes del territorio espafiol.
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Figura 2: Tasa de donacion pmp/ N° de donantes por CC.AA 2015 (Fuente ONT)
(18).

En el dltimo nivel, los coordinadores de los hospitales ademas de ocuparse de la
organizacion de todo el equipo que va a realizar el trasplante, deberd organizar todo el

proceso en si, como identificar posibles donantes.

A pesar de que es un sistema jerarquico, no existen obstaculos que impidan la conexion
entre los distintos niveles. Y cabe sefialar, que actualmente se ha convertido en un sistema

de referencia para el resto de paises.

En 2015, con una tasa de 39,7 p.m.p. (1.851 donantes), Espafia mantiene su puesto en la
cumbre, por delante del 26,9 de Bélgica y del 26,6 de Estados Unidos (fig. 1,3) (17,20).

Aunque actualmente hay un notable aumento en el nimero de pacientes trasplantados,
existe un incremento de enfermos en la lista de espera por causas diversas como: una

poblacién envejecida, el éxito de la técnica y los criterios de acceso a las listas de espera.

En Espafia, junto a los donantes vivos, la suma de trasplantes asciende a 4.769 en el afio
2015, siendo aproximadamente el 61% de rifion, el 24,2% de higado, el 6,3% de corazon,

el 6,2% de pulmon, el 2% de pancreas y el 0,3% de intestino (17).
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Figura 3: Donantes de érganos y tasa anual de donacién en Espafia 1993-2015
(Fuente ONT) (18).

Los 294 pacientes trasplantados de pulmon durante este afio (fig. 4), suponen un excelente
resultado. Sin embargo, continda siendo un namero insuficiente para toda la poblacion

que sigue aumentando dentro de las listas de espera de trasplante.
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Figura 4. Organos solidos trasplantados en Espafia, 2015 (Fuente ONT) (18).

A principios del afio 2015 dentro de la lista de espera de trasplante pulmonar eran 284
pacientes adultos (Fig 5). A finales de afio se habian incluido un total de 392 pacientes
mas. De ellos, 39 fueron sacados de lista y 31 fueron exitus, alcanzando finalmente el
trasplante 316 candidatos (18).
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RECEPTORES 01/01/2015

I

INCLUSIONES durante 2015™*
392
I

N TOTAL DE PACIENTE EN LISTA DURANTE 2015
676

EXCLUSIONES FALLECIDOS
39 31

RECEPTORES 31/12/2015
316 (1 urg)

Figura 5: Evolucion de la lista de espera trasplante pulmonar adultos.
Espafia, 2015 (Fuente ONT) (18).

3. TRASPLANTE DE PULMON

Los manuales que orientan a los profesionales para introducir o no a un paciente en la
LETP, se basan en un convenio establecido principalmente entre la Normativa de la
Sociedad Espafiola de Neumologia y Cirugia Toracica, la European Thoracic Society, la
European Respiratory Society, Society for Heart and Lung Transplantation (ISHLT), y la

American Society of Transplant Physicians entre otros.

No todas las personas que se encuentran en la fase final de su enfermedad pulmonar,
tienen la posibilidad de escoger esta Gltima alternativa de tratamiento, el trasplante
pulmonar. Para poder incluir a un paciente en lista de espera de TP se deben considerar

varios criterios (21-24) que a continuacion se detallaran.
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3.1 INDICACIONES DEL TRASPLANTE PULMONAR

La posibilidad de entrar en la lista de espera de trasplante de pulmon (LETP) esta
condicionada por un conjunto de criterios que permiten valorar si la cirugia aporta mayor
rango de beneficios que riesgos en comparacién con la exclusion de la misma, ya sea
porque la gravedad del enfermo aun no es la suficiente o porque el pronéstico del paciente
disminuye notablemente después de la intervencion. Las indicaciones establecidas para

que el enfermo sea candidato al trasplante pulmonar son las siguientes (25):

Edad < 65 afios.

Patologia pulmonar grave. (Clase funcional I11/1V)
Pronostico de vida < 2 afios.

Sin aparicion de mejoras después del tratamiento indicado.
Alteracion grave de la funcién fisica

Posibilidad de recuperacién y movimiento.

IMC aceptable

Inexistencia de mas patologias

© o N o ok wbhPRE

Inexistencia de Contraindicaciones

[EEN
o

. Adaptacion al tratamiento pautado pre y post cirugia

[EEN
[EEN

. Entendimiento de la patologia

[N
N

. Entendimiento de los riesgos de la intervencion quirdrgica

[EEN
w

. Consentimiento a las pruebas que se precisen

[N
~

. Estabilidad psicoldgica

[EEN
o1

. Presencia de ayuda de algin miembro de la familia

[EEN
(o2}

. Cobertura apropiada para el trasplante

3.2 BREVE DESCRIPCION DE LAS PRINCIPALES PATOLOGIAS INDICADAS
PARA TRASPLANTE DE PULMON

Segun el funcionamiento que muestren los pulmones y sus tejidos, el trasplante de

pulmén puede ser viable conforme con 4 agrupaciones principales:
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Enfermedad Pulmonar Intersticial Difusa (EPID).
Enfermedades Pulmonares Obstructivas Cronicas (EPOC)
Fibrosis Quistica (FQ)

Hipertension Arterial Pulmonar (HTP)

i A

En ocasiones, las enfermedades pueden combinarse dificultando su asignacion a una sola

agrupacion.

3.2.1 Enfermedad pulmonar intersticial difusa

Las EPID, incluyen un gran abanico de distintas enfermedades, las cuales pueden
desembocar en Insuficiencia Respiratoria 0 en Fibrosis Pulmonar. La neumoconiosis,
enfermedades secundarias a medicamentos o la radioterapia entre otras, pueden concluir
en este tipo de patologias. La Fibrosis Pulmonar Idiopatica, cuya causa tal como dice su
nombre se desconoce, es la enfermedad mas comun dentro de este grupo desarrollandose
en edades comprendidas entre los 40 y los 70 afos. Posee una limitacion ventilatoria
restrictiva determinada por la disminucion de la capacidad pulmonar, ofreciendo después
de ser diagnosticada una esperanza de vida de 2 a 3 afios. A pesar de pertenecer a la
primera agrupacion mas indicada para el trasplante, es la que mas muertes provoca

durante el periodo en lista de espera (26-28).

Generalmente, en este grupo de enfermedades, el trasplante pulmonar esta indicado

siempre que se cumplan los requisitos que se nombran a continuacion (22,24):

e Enfermedad en evolucion en la que no cesan los sintomas a pesar del tratamiento.
e Disminucién > 10% de capacidad vital forzada (CVF) en %2 afio.

e Capacidad de difusion en monédxido de carbono (DLCO) < 39%.

e Saturacion de Oxigeno < 88% al final de la prueba de caminar durante 6 minutos.
e Panalizacion-Honeycombing (enfermedad intersticial pulmonar en estadio final

por tomografia axial computarizada de alta resolucién (TCAR)).
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3.2.2 Enfermedad pulmonar obstructiva cronica

La EPOC, designada la segunda agrupacion de enfermedades pulmonares mas indicada
para el trasplante, se caracteriza por una obstruccion de las vias aéreas que normalmente
progresa y no revierte provocando la reduccion de la capacidad respiratoria. Se vincula
con la inflamacion anormal de los pulmones por gases nocivos o sustancias toxicas. Las

principales causas de su aparicion son la bronquitis cronica o el enfisema pulmonar.

Un componente genético reconocido de la EPOC es la deficiencia de al-antitripsina (29).
Segun la SEPAR “la EPOC se caracteriza por la presencia de obstruccion cronica y
poco reversible al flujo aéreo, asociada a una reaccion inflamatoria andmala
principalmente frente al humo del tabaco, aunque sélo una cuarta parte de los fumadores
desarrolla EPOC” (30).

Los tratamientos indicados en esta enfermedad no generan grandes resultados (30). El
trasplante pulmonar aporta al paciente una mejora indiscutible en su calidad de vida

aunque su esperanza de vida no se ve mejorada de la misma forma (30,31).

El indicador fundamental que orienta a los profesionales para enviar a los pacientes con
enfermedad pulmonar a un centro de referencia de trasplante es el indice BODE (22,32)
(Tabla 1).

Tabla 1. indice BODE.

Marcadores Puntuacién
0 1 2 3
B IMC > 21 <21
0 FEV, (%) =B5 50-64 36-49 =35
D Disnea (MRC) 0-1 2 3 4
E 6 MM (m) =350 250-349 150-249 <149

BMI (IMC): indice de masa corporal; FEV1: volumen maximo espirado en el primer
segundo de una espiracion forzada; MRC: escala del grado de disnea del Medical

Research Council; 6MWT: prueba de la marcha de los 6 minutos (32).
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Aquellos pacientes que obtengan un valor superior en el indice BODE a 5 deberian
trasladarse a un centro de referencia de trasplante pulmonar. Ademas, deberian aparecer
como candidatos a trasplante dentro de la lista de espera aquellos que obtengan un valor

por encima de 7 y que cumplan las siguientes caracteristicas (33):

e Historia de evolucion térpida y/o cantidad de exacerbaciones.

e Hipercapnia (PaCO2 >50-55 mmHg).

e Hipertension pulmonar y/ o signos de insuficiencia cardiaca derecha.
FEV1 después del broncodilatador <20% y/ o DLCO < 20% o

distribucion homogénea del enfisema.

3.2.3 Fibrosis quistica

La FQ representa una de las principales enfermedades pulmonares indicadas para
trasplante y en cuanto a pronostico después de la intervencidn, una de la que mas aspectos
favorables obtiene (18,28). ElI promedio de afios de supervivencia de estos pacientes

desde el diagnostico hasta el trasplante ronda los 30 afios.

Es una enfermedad genética que se caracteriza por el cambio que sufren las células
epiteliales que revisten por dentro los pulmones y parte del pancreas, higado y aparato
digestivo. Las células crean en defecto una proteina denominada regulador de la
conductancia transmembrana de la fibrosis quistica (RTFQ), que genera la secrecién
inadecuada de fluidos. Las secreciones presentan una consistencia densa y pegajosa dificil
de expulsar, originando en los enfermos diversas infecciones provocadas por
Pseudomonas o Staphylococcus (34,35), que junto a otros factores como la desnutricion o

la edad hay que combatir (36,37).

Las condiciones para poder traspasar a un paciente con FQ a un centro de referencia de

trasplante se exponen en la Tabla 2.
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Tabla 2. Indicaciones de trasplante pulmonar por patologia

Patologia
Fibrosis pulmonar

Fibrosis quistica (FQ)

Criterios de derivacién
*» Evidencia histologica o radiologica de
UIP o NSIP fibrosa

= VEF; < 30% o rapido deterioro
» Exacerbacion que requiere UCI

Otras bronquiectasias no FQ + Aumento frecuencia exacerbaciones que

EPOC

Hipertension arterial

requieren antibioticos

» Neumotdrax refractario y/o recurrente

» Hemoptisis recurrente no controlada con
embolizacion

* BODE > 5

+ CF III-IV con terapia médica maxima
» Enfermedad rapidamente progresiva

Criterios de trasplante

* DLco < 39%

» Caida de CVF > 10% en 6 meses

» Desaturacion = 88% en TC6min

» Panal en TAC con puntaje de fibrosis =2
* Oxigeno dependiente

* Hipercapnia

* Hipertension artenial pulmonar (HTP)

* BODE =7

* Hospitalizacion con hipercapnia
(> 50 mmHg)

* HTP a cor pulmonale

* VEF; < 20%. DLco > 20% con enfise-
ma homogéneo

* TCOmin < 350 m

» Falla con terapia epoprosterenol o
equivalente

» IC < 2 L/min/m’

» Presion auricula derecha > 15 mmHg

UIP: Usual Interstitial Pneumonia; NSIP: Non Specific Interstitial Pneumonia; TAC:

tomografia axial computerizada; DLCO: Capacidad de difusién con CO; TC6min: Test de

6 min de marcha; IC: indice cardiaco; CF: Capacidad funcional (38).

3.2.4 Hipertension arterial pulmonar

Las arterias pulmonares se estrechan debido a una alteracion de las células que cubren los

vasos, aumentando por encima de la normalidad su presién media (>25 mmHGen reposo

y >30 mmHg en activo). Existen dos clases de HTP (39):

-HTP Primaria: Su causa se desconoce. La presion alta de las arterias pulmonares

produce disfuncion y aumento del ventriculo derecho ocasionado por el esfuerzo

que debe realizar éste para enviar el flujo sanguineo por los vasos hasta los

pulmones. Consecuentemente, esta anomalia puede reflejar en el paciente signos

de insuficiencia cardiaca. Este tipo de enfermedad es mas comdn en mujeres entre

25y 40 afios
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-HTP Secundaria: Su causa se conoce y su prondstico en comparacion con la
primaria es mas favorable. La comunicacion de la sangre sistémica y pulmonar en
auriculas o en ventriculos, el engrosamiento y la vasoconstriccion de pequefias

arterias del pulmon estan entre sus causas mas frecuentes.

Para tratar la HTP Primaria se han incorporado farmacos como la prostaciclina y sus
analogos sintéticos permitiendo aumentar el pronostico y la calidad de vida en estos
enfermos (40-42).

Aln asi, a los pacientes que estan siendo tratados pero se encuentran dentro de la clase
funcional I11/1V de la New York Heart Association (NYHA) o con un rapido deterioro de
la enfermedad, hay que derivarlos a un centro de referencia de trasplante pulmonar
(22,24). Las indicaciones para ser admitido como candidato a trasplante por HTP se

enumeran en la Tabla 2.

3.3 CONTRAINDICACIONES DEL TRASPLANTE PULMONAR

El trasplante pulmonar es el Unico tratamiento que esta a disposicion de los pacientes con
una enfermedad pulmonar no oncoldgica practicamente terminal. Pero esto no significa
que sea un tratamiento definitivo que no conlleve una serie de riesgos que hay que

valorar.

Cabe destacar, que un afio después del trasplante, el porcentaje de pacientes que no
sobreviven a la cirugia es de un 30%, dos afios después un 40% vy asi sucesivamente. Por
lo tanto, habrd que medir si los riesgos a los que se expone el enfermo compensan al
beneficio que pueda ofrecer la intervencion. Asi, las contraindicaciones absolutas se

plantearan en el caso de que el riesgo no suponga ningun tipo de beneficio.

Las contraindicaciones especificas se presentaran cuando aparezcan riesgos y beneficios y
la balanza se tenga que inclinar hacia un lado u otro dependiendo de las caracteristicas

concretas de cada paciente (21,24,43,44).
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3.3.1 Contraindicaciones absolutas.

Las contraindicaciones absolutas para poder ser candidato a un trasplante de pulmon se
presentan en el caso de que la intervencion no ofrezca ningun cambio en la vida de los

pacientes, y se muestran en la siguiente lista:

e Adiccion reciente a sustancias toxicas. Pasado un tiempo desde el altimo consumo
y una vez rehabilitados, se podrian valorar de nuevo para entrar en lista.

e Empeoramiento evolucionado de la funcién de otros érganos como corazon, rifién
e higado. En el caso de las patologias asociadas a las arterias coronarias del
corazon, no sera una contraindicacién el trasplante pulmonar cuando los vasos
puedan ser tratados sin ocasionar ningun tipo de riesgo mas adelante tanto a nivel
arterial como ventricular. Cuando las contraindicaciones persisten en relacion a la
funcidn cardiaca, cabe plantear la posibilidad de trasplantar corazon-pulman.

e Carcinoma presente o reciente (2 a 5 afios), excepto aquellos que tengan maés
posibilidad de metastasis (el tiempo de desaparicion del cAncer debera ser mayor).

e Infecciones causadas por bacterias y hongos o infecciones no pulmonares
imposibles de tratar, incluyendo entre ellas el VIH, la hepatitis B y la hepatitis C.

e Desequilibrio mental grave. Imposibilidad de realizar un manejo terapéutico
adecuado por si mismo y ausencia de apoyo social y/o familiar que permitan
continuar con la terapia y el proceso de trasplante sin incidencias.

e Pacientes intubados y conectados a un ventilador sin estudio previo para trasplante
pulmonar. La conexién a un respirador puede ir relacionada con la inestabilidad
del enfermo. Ademas, durante un periodo extenso de tiempo puede dar lugar a
infecciones. Por estos datos puede interpretarse dependiendo del profesional,
como una contraindicacion absoluta o parcial.

e Malformaciones en la caja del torax o desérdenes neuromusculares.
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3.3.2 Contraindicaciones relativas.

Las contraindicaciones que se valoraran, sin ser inico motivo de no trasplante, se detallan

a continuacion:

Pacientes que sobrepasen los 65 afios no serian candidatos a recibir un pulmon. El
trasplante de los dos pulmones se adelantaria a los 60 y el de corazén-pulmon a
los 55 afos. El estudio de las caracteristicas de cada paciente evidencia que la
edad no es el Gnico agente a tener en cuenta para evitar riesgos.

Estado nutricional descompensado, ya sea por exceso o por defecto. La relacion
adecuada entre el peso y la talla del paciente (18-27 Kg/m?) sirve de indicador
para evitar problemas a lo largo del proceso de trasplante.

Pacientes intubados y conectados a un ventilador con estudio previo para
trasplante pulmonar.

Pacientes hipertensos, diabéticos, con osteoporosis.

3.4 TIPOS DE CIRUGIA

Entre las distintas clases de trasplante de pulmon se pueden distinguir (45-48):

Unipulmonar (TUP): Se trasplanta Gnicamente un pulman.

Bipulmonar (TBP): Puede realizarse en bloque, los dos pulmones a la vez, o
secuencial colocando primero uno y después el otro pulmon.

Cardiopulmonar (TCP): Se implantan corazén y los dos pulmones a la vez.

Lobar: Se cambian sélo los Iébulos de los pulmones con donante vivo.

El tipo de trasplante por el que se opte dependera de la patologia pulmonar y de que el

corazon esté afectado o no. En este pais, la intervencion mas realizada es la de ambos

pulmones, después la de uno y finalmente la de corazon-pulmon (18).
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3.4.1 Eltrasplante unipulmonar versus bipulmonar

La opinion de los profesionales que estén vinculados con la clase de trasplante a realizar
es importante, sin embargo, existen una serie de criterios que sirven de guia para tomar la

decision:

A los pacientes que tengan mas de 60 afios, que posean patologias ligadas a su
enfermedad pulmonar o puedan presentar mas problemas durante la intervencion,
se recomienda que sean intervenidos de un solo pulmon.

e El trasplante de un solo pulmén no esta indicado en las enfermedades pulmonares
que presenten infecciones. En estos casos se opta por el TBP.

e EI TUP podria considerarse la cirugia mas ventajosa en las enfermedades
pulmonares que no presenten infecciones debido a los buenos resultados que
ofrece.

e Salvo si las circunstancias lo requieren, el trasplante de un solo pulmon es lo
recomendable ante patologias como la FPI, el enfisema o la EPOC.

Aunque es el TUP la primera recomendacion para tratar las EPID, aparecen diversas
opiniones sobre los resultados de prondstico obtenidos con el TBP en contraposicién con
el TUP (49-53).

Dentro de las EPOC, mientras el TBP ofrece mejor pronostico en enfermos menores de
60 afios, no existe mucha evidencia cientifica que pruebe que el TUP en las mismas
condiciones genere peores resultados ya que éste normalmente se aplica a enfermos de
mayor riesgo y con edades superiores a los 60 afios (54-56). Debido a que todavia es un
tema controvertido, la decisién final de implantar uno o dos o6rganos la toman los
profesionales sanitarios responsables de la intervencion. Generalmente, se escoge el TBP
en los casos que el paciente es menor de 60 afios y su patologia esta asociada a alguna
inflamacidn de las vias aéreas (45-48). EI TUP se elige en el resto de casos, entre otras

causas por los resultados que ofrece y por precisar menos cantidad de 6rganos.

En referencia a las HTP primarias, las investigaciones realizadas no muestran muchas
diferencias entre los resultados de una u otra técnica, pero las diferencias encontradas

prueban que el TBP ocasione menos complicaciones y brinde un prondéstico mas deseable
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haciendo de ella la técnica mas usada en Espafia (28,43,45,46,57,58).

De la misma forma, el trasplante de los dos pulmones sera el indicado ante la FQ o
aquellas enfermedades que cursen con infeccion debido a que no es apropiado mantener

uno de los pulmones cargado de virus o bacterias (28,48,58).

3.4.2 Eltrasplante cardiopulmonar

La cirugia de TCP se realiza en aquellos pacientes en los que no se prevén beneficios
trasplantando Unicamente pulmones. La cardiopatia congénita con sindrome de
Eisenmenger (conexion irreparable entre los ventriculos cardiacos), la convergencia de la
enfermedad pulmonar y cardiaca y la HTP primaria seran los principales motivos que

indicaran el trasplante de corazon y pulmones (59,60).

3.5PACIENTES EN ESTUDIO PARA ENTRAR EN LISTA DE ESPERA

Al paciente que esta siendo valorado para entrar en lista de espera de trasplante pulmonar,
se le realizan varias pruebas para estudiar las funciones de todos los 6rganos, prestando

un interés particular en el sistema cardiaco y respiratorio (22).

Seran candidatos a la cirugia aquellos enfermos que encajen con los indicadores y
contraindicadores de trasplante descritos anteriormente. Los pacientes se sitlan en la lista
de espera segun el grado de calidad de vida, el prondstico, el fallo de los tratamientos
alternativos y la gravedad de la enfermedad que dispongan dando asi preferencia a los que

mas precisen la intervencion.
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La calidad de vida, las manifestaciones psicoldgicas y

las estrategias de afrontamiento

1. CALIDAD DE VIDAEN EL TRASPLANTE DE PULMON

En este apartado tanto el concepto de CVRS como su relacion directa con el trasplante de
pulmén quedan definidos. Ademas de la CVRS, otras de las variables a estudio que la

modifican también se abarcan en esta seccion.

1.1 CONCEPTO DE CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD

Los estudios sobre calidad de vida en el entorno sanitario, especialmente en pacientes

cronicos y trasplantados, han cobrado mas importancia en las dos Gltimas décadas (61).

Segln la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la CVRS se define como “la
percepcion personal de un individuo de su situacion en la vida, dentro del contexto
cultural y de valores en que vive, y en relacion con sus objetivos, expectativas, valores e
intereses”. Es decir, no se basa s6lo en el grado de enfermedad, sino que es la
combinacion existente entre la salud fisica, la salud mental, el &mbito socio-cultural y el
ambito religioso (62). Los motivos para examinar la CVRS son (61): 1) Definir la
efectividad de la asistencia sanitaria, 2) Evadir dudas durante la practica clinica, 3)
Analizar la calidad de la practica clinica, 4) Buscar carencias de pacientes y usuarios y 5)

Entender motivos y resultados de desigualdades en salud.

La CVRS trata de determinar las consecuencias de las patologias y las medidas con las
que son tratadas sobre la vida y percepcion de las personas. Entre las propiedades de la

medida de la CVRS se pueden destacar:

e Subjetividad: Se recoge lo que cada individuo percibe.
e Vision multidimensional: Analiza distintas areas de la vida como el rol fisico y el

rol mental.
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e Temporalidad: Analiza las cualidades que aparecen en un momento determinado.

Referente a un periodo de la vida concreto, a la fase de una enfermedad. ..

En un porcentaje elevado de los trasplantados, la CVRS mejora después de la
intervencion, aunque cabe mencionar que sin alcanzar el grado de calidad del resto de
personas sanas. En un trabajo elaborado por Ortega y cols.(63) se muestran los resultados
alcanzados por expertos intimamente relacionados con el manejo del trasplante al analizar

la CVRS después de la cirugia en pacientes distribuidos por todo el pais.

El modelo de salud que se utiliza en la actualidad para estudiar la CVRS integra agentes
bioldgicos, psicologicos y sociales. Es decir, no se centra solo en la enfermedad, sino en
la interaccion de ésta con pensamientos, emociones, habitos y entorno (64). Lo que aln
queda en duda es si los sintomas de una enfermedad son los que tienen influencia sobre la
CVRS o viceversa. Se puede afirmar entonces, que el conjunto de agentes (bioldgicos,
psicoldgicos, sociales...) influyen en la sensacion personal que cada persona tiene sobre

su salud, y a su vez, sobre su CVRS.

1.2CVRS Y PACIENTE VALORADO PARA ENTRAR EN LISTA DE
ESPERA DE TRASPLANTE DE PULMON

La CVRS puede reflejar en muchos casos datos de comorbilidad y de supervivencia en
relacion con enfermedades pulmonares y sus tratamientos. Desde escuetos cuestionarios
de autoinforme hasta cuestionarios dirigidos al estudio de sentimientos o herramientas
adquiridas para afrontar situaciones adversas, han servido para predecir el ingreso y
fallecimiento de pacientes (65). Aln asi, la medida mas precisa se obtiene del estado
fisico siendo evidente en el trasplante de pulmén, que a pesar de ser el que menos
supervivencia ofrece en comparacion con otros trasplantes, es el que mas calidad de vida

genera después de la cirugia por la mejora del estado fisico en los enfermos (63).

Esto equivale a que el cambio que sufre la CVRS del pre-trasplante al post-trasplante es

evidente a pesar de que no son muchos los estudios que lo avalen (66,67).
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Elementos condicionantes de la CVRS en los trasplantados de pulmén

Distintos elementos como los afios del enfermo, si es hombre o mujer, el tipo de
enfermedad o la presencia de complicaciones, condicionan la calidad de vida (63). La
aparicion de dolencias es habitual en un gran numero de trasplantados experimentando
manifestaciones mas comunes entre las intervenciones de un solo pulmon y entre los
enfermos con enfisema pulmonar de base (68). Estas dolencias junto a la HTA, la

insuficiencia renal o el estrés asociado, derivan en una CVRS mas comprometida.

Dentro de las causas mas frecuentes que pueden modificar la calidad de vida se encuentra
la disfuncion cronica de aloinjerto a través de bronquiolitis obliterante. Un afio después
del trasplante esta disfuncion se convierte en la principal causa de muerte e implica a su
vez una disminucion importante de la calidad de vida procedente del deterioro fisico,

psicoldgico y respiratorio del paciente (69).

En cuanto al tipo de enfermedad, es la EPOC la enfermedad méas indicada para el
trasplante en mayores de 18 afios como se indicé en el apartado anterior. En comparacion
con el trasplante por FQ, los pacientes trasplantados por EPOC junto al resto de
trasplantes de pulmon, que son enfermos generalmente de mas edad, muestran indices
mas bajos de calidad de vida (70,71).

El tipo de trasplante también condiciona el grado de CVRS (63). Es posible que el TUP,
abarcando enfermos que presentan una edad elevada como la de los pacientes con FP o
enfisema, no ofrece tan buenos resultados como el TBP, indicado para enfermos con FQ
que evidentemente son mas jovenes. No obstante, seguin un estudio realizado en Suiza

(72), los TBP no demuestran una calidad de vida muy superior a la de los TUP.

Otros condicionantes a destacar son el volumen espiratorio maximo en el primer segundo
(FEV1), procesos infecciosos en pulmones, trastornos ansioso-depresivos, dificultades
respiratorias, osteoporosis presente durante el pre y post-trasplante a consecuencia del
tratamiento con corticoides, un IMC por encima de 30 (73), la integracion laboral y las

relaciones sexuales.

Un estudio llevado a cabo por Limbos y cols. describe como las personas trasplantadas de
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pulmdn que antes comienzan a trabajar consiguen buenos niveles de salud, aumentando
las sensaciones de plenitud y la calidad de vida al desempefiar una labor retribuida. En
este mismo estudio, la funcion sexual no sufre cambios significativos al comparar el
periodo pre con el post-trasplante (74) a pesar de que el tratamiento y la enfermedad
pulmonar responsable de la cirugia pueden afectar a esta actividad después de la

intervencion.

Relacion existente entre la CVRS del pre-trasplante y la CVRS del post-trasplante

Mientras los pacientes se encuentran en la lista de espera o son valorados para entrar en
ella, varios factores como la restriccion de movimientos y desplazamientos, el grado de
vitalidad, de fortaleza, el insomnio, angustia y depresion, se van acrecentando y

condicionando las vidas de los enfermos.

Aunque la idea general es que la calidad de vida mejora despues de la cirugia, aparecen
abundantes opiniones opuestas respecto a si el cambio es positivo en mayor o menor
medida (66,74).

Los resultados de varias investigaciones (67) muestran que, en comparacién con los
pacientes ya trasplantados, los enfermos pulmonares en lista de espera manifiestan una
calidad de vida mas limitada, describiéndose a si mismos més felices y satisfechos en el
post-trasplante, entre otras cosas, por experimentar menos alteraciones respiratorias,
fisicas, del suefio, sentirse mas independientes y mas activos. Aquellos que padecen BOS
después de la intervencion son la excepcion en este sentido, mostrando un descenso de la
calidad de vida ligada a la funcion fisica y social, y a las molestias procedentes de la
afeccion (66,67).

Otras investigaciones aseguran que aungue haya mejoras en muchos sentidos después de
la cirugia, los pacientes tanto en el pre como en el post-trasplante desarrollan mayor
desequilibrio mental en forma de ansiedad y trastornos emocionales que el resto de
individuos (74). Una investigacion realizada a 10 trasplantados pasados 3 meses de la

cirugia, mostr6 que las manifestaciones psiquicas continuaban, pero en menor grado (75).
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Todos los trabajos nombrados delimitan el tiempo de estudio de la calidad de vida a 15
meses post-trasplante como maximo. Sin embargo, en el cuarto Congreso Internacional
de Trasplante Pulmonar de Paris, se menciond una investigacion a 133 enfermos
comprendida desde el pretrasplante hasta 7 afios después de la operacidon. Segun sus
resultados se dedujo que la movilidad, las emociones o el bienestar evolucionaban

positivamente, pero que las funciones pulmonares no mostraban una mejora tan evidente.

Relacion existente entre la CVRS de los trasplantados de pulmén y el resto de la

poblacion

Como se ha indicado, son varios estudios los que demuestran que la CVRS mejora
después del trasplante, aunque muy pocas veces consigue alcanzar los valores normales
del resto de la poblacidn. Goetzman y cols. en una investigacion realizada en un hospital
de Zurich en la que participaron 50 pacientes trasplantados, obtuvieron que los niveles de
ansiedad y depresion al afio de ser intervenidos eran similares a los del resto de
individuos. No obstante, aquellos pacientes que en un inicio presentaron problemas
derivados de su funcion pulmonar, desarrollaron valores de ansiedad y depresion por
debajo del resto. Asimismo, también tuvieron peores resultados los enfermos con

antecedentes de ansiedad y depresion previos al trasplante (76).

En resumen, se puede afirmar que los agentes fisicos, psiquicos y sociales ejercen una
clara influencia sobre la calidad de vida en el trasplante pulmonar. De la misma forma
complicaciones como la BOS suponen un declive evidente en el enfermo afectando de
forma directa a su CVRS y al porcentaje de muertes. La enfermedad pulmonar que
ocasiona el trasplante, el tipo de intervencion, el IMC o la capacidad pulmonar son entre
otros, elementos que condicionan la CVRS.

Diversos estudios muestran que la CVRS evoluciona positivamente del pre al post-
trasplante, pero con restricciones dentro de la salud fisica y mental que impiden alcanzar

un nivel de CVRS semejante al del resto de individuos.
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Cuestionarios CVRS

Para medir la CVRS existen varios instrumentos. Esta variable precisa de cuestionarios
que cubran las diversas areas que describen la CVRS dirigidas a las alteraciones fisicas,
psicologicas o a la percepcion de salud que experimenta cada individuo. Entre las escalas

mas utilizadas se pueden destacar el SF-36 y el EurQol-5D 5L.

+« Short Form-36 V2 (SF-36 V2)

El cuestionario Short Form-36 V2 (SF-36 V2), cuya version en castellano esta validada
(77), estd compuesta de 36 preguntas que agrupan en 8 dimensiones genéricas sobre la
salud: funcién fisica (Physical Funtioning, PF), limitaciones de funcion por problemas
fisicos (physical role functioning, RP), dolor corporal (Bodily Pain, BP), salud general
(general health perceptions, GH), vitalidad (Vitality, VT), funcién social (social role
functioning, SF), limitaciones de funcion por problemas emocionales (emotional role
functioning-RE), y salud mental (mental health, MH) (Fig. 6).

Ademas, este cuestionario afiade un item sobre el cambio de salud percibido en el
transcurso de un afio, que aunque no se incluye en la medicion de las dimensiones, facilita

informacidn del proceso que experimenta el estado de bienestar de cada individuo.

Por otra parte, las preguntas pueden dividirse en dos dominios de salud, el fisico (physical

health components, CSF) y el mental (mental health components, CSM) (Fig.7).
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SF-36® Measurement Model
Summary
Items Scales Measures
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Significant correlation with other summary measure

Figura 6: Modelo de medicion SF-36
(Fuente SF-36® Health Survey Update) (78).

La version que se ha elegido para este trabajo es la “estandar”, es decir, en la que las
cuestiones estan dirigidas a las 4 ultimas semanas. El cuestionario puede ser rellenado por
individuos mayores de 14 afios, y aunque es preferible que se autoadministre, puede

completarse a través de la entrevista y telefénicamente.

La medicion de la CVRS de la escala no se engloba en una cifra final, sino que se obtiene
una medida para cada una de las 8 dimensiones, otra medida para el dominio de salud
fisica y otra para el dominio de salud mental. Los resultados de cada parte deben
compararse con el perfil de poblacion general que ofrece el programa, siendo en este caso
la poblacion estadounidense la que permite interpretar los datos ofreciendo unas normas

similares a la poblacion adulta espafiola.
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Items Escala Dominios
3a
3b
3c
3d
3e
3f

Funcion fisica (PF)

39
3h
3i
3
4a Fisico (CSF)
4b
4c
4d

Rol fisico (RP)

Dolor corporal (BP)

lla
11b Salud general (GH)
11c
11d
9a
e
99
9i

Vitalidad (VT)

Funcién social (SF)

10
5a
5b Rol emocional (RE)
5¢c
9b
9c
9d Salud mental (MH)
of
9h

Mental (CSM)

2 Cambio de estado de salud actual

Figura 7: Modelo de medicion SF-36
(Fuente SF-36® Health Survey Update) (78).

Este cuestionario junto al EuroQoL 5D 5L, han sido los utilizados para la valoracion de la
CVRS en este trabajo.
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+ EuroQoL-5D 5L

El cuestionario EuroQoL-5D 5L (79,80), que puede obtenerse en 110 lenguas, es una

herramienta que se utiliza para medir la CVRS en grupos de enfermos o en el resto de la

poblacién y se divide en dos partes: un sistema descriptivo y una escala visual analégica

(EVA).

En el sistema descriptivo son cinco conceptos los que se abarcan: movilidad,
cuidado personal, actividades cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresion.
Cada uno de ellos puede oscilar entre 3 0 5 niveles a elegir. En este trabajo se
ha escogido la versién de 5 niveles o links para obtener respuestas mas
concretas: sin problemas, problemas leves, problemas moderados, problemas
graves y problemas muy graves o imposibilidad; e irdn codificados de 1 a 5
respectivamente. Una vez completado el cuestionario, se obtiene un valor
compuesto por 5 nimeros (uno de cada dimension), de manera que el valor
11111 equivaldria al estado de salud mas 6ptimo que se pueda imaginar y el
valor 55555 equivaldria al estado de salud mas infimo que se pueda imaginar.
Las posibilidades de respuesta en esta parte pueden ser hasta 3125 y sus

resultados se definen como un porcentaje.

Con las puntuaciones del EuroQol-5D se puede también calcular el indice de
Severidad (IS) muestra el grado de severidad que experimenta el individuo,
siendo 0 la inexistencia de severidad y 100 el grado de severidad mas alto.
Para calcular este indice, a la suma de los nimeros obtenidos en el sistema
descriptivo hay que restarle 5 (valores entre 0-20), y la cifra obtenida hay que
multiplicarla por 5 (valores entre 0-100). El proceso se resume con la férmula
IS = (Zsij — 5) - 5.

En la escala visual analégica (EVA) se debe de marcar el grado de salud que
percibe la persona oscilando este entre 0 (estado de salud méas infimo que se

pueda imaginar) y 100 (estado de salud mas 6ptimo que se pueda imaginar).
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2. MANIFESTACIONES PSICOLOGICAS MAS FRECUENTES DURANTE
LA LISTA DE ESPERA Y TRAS EL TRASPLANTE DE PULMON.

Durante el tiempo que los pacientes esperan al trasplante, hay una probabilidad elevada
de desarrollar alteraciones psicolégicas que deterioren la CVRS. Ademas, existen varios

aspectos psicosociales que pueden actuar sobre estos trastornos.

El tiempo de exposicién a la patologia es una de las principales causas. Cuanto mas
tiempo expuestos a la enfermedad, mas probabilidades existen de desarrollar alteraciones
mentales después de la cirugia (81). El primer afio post-trasplante cursa con una CVRS

dptima y unos valores de estabilidad mental cercanos a los normalidad (76,82).

Dependiendo de cual sea la clase de enfermedad pulmonar principal, como se explicé
previamente, se condiciona la CVRS en mayor o menor medida. Los enfermos
trasplantados por FQ muestran una calidad de vida méas éptima que los trasplantados por
EPOC. Ademas, otros elementos vinculados a la patologia como las complicaciones en la
fase post-trasplante (BOS, la capacidad de los pulmones, la insercion de uno o dos

pulmones), también limitan la CVRS.

De la misma forma, que el 6rgano provenga de donante vivo o de donante muerto puede
producir alteraciones psicoldgicas. Esta caracteristica Unicamente se ha estudiado en
pacientes con trasplante de rifion detectandose mas alteraciones psiquicas en los enfermos
que han recibido rifiones procedentes de donantes vivos. Posiblemente esto sea debido

principalmente, a que han sido mas dializados (83).

El nimero de ingresos hospitalarios en muchas ocasiones desgastan psicolégicamente a
los candidatos a trasplante. Asi como que el hecho de que el periodo del ingreso sea
mayor o menor no ofrece una conclusion clara sobre las alteraciones psiquicas en los
trasplantados, el nimero de ingresos influye claramente encontrando mas alteraciones
cuanto mas veces ingresen (84). El espacio de ingreso también parece ser un
condicionante evidente, ya que en la UCI suelen presentar mas sintomas ansioso-

depresivos que en el resto de servicios (85).
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Otro aspecto importante a tener en cuenta es la posesion de recursos para afrontar
situaciones adversas. La adquisicion de estas herramientas permite que el trasplantado se

adapte mejor psicologicamente a su situacion (86).

Una confianza o desconfianza extrema sobre los resultados que puede ofrecer el

trasplante se traducen en la aparicién de sintomas de ansiedad y depresion (84).

La ayuda de la familia y el apoyo de seres queridos equivalen a la reduccion de trastornos
mentales. Los enfermos que después de la cirugia presentan problemas con su familia,
desarrollan mas trastornos de ansiedad y depresion que los que cuentan con un soporte
familiar (84). En un estudio realizado a trasplantados en vivo de rifion e higado, cuyas
donaciones provenian de sus parejas, se encontrd un porcentaje elevado de problemas
graves en sus relaciones sentimentales derivados de la cirugia. Los investigadores
puntualizaron la importancia de detectar estos problemas en la fase pre y post-trasplante
(87).

Aquellos cuidadores principales que presentan alteraciones psiquicas es probable que no
cuiden a su familiar debidamente. Un cuidador que presente desequilibrio mental, no
presta una calidad de cuidados necesarios para el trasplantado. Segin una investigacion
desarrollada en trasplantados de higado (88), un cuidador con sintomas de depresién
puede desencadenar ansiedad en el paciente, y viceversa. Es decir, si el cuidador no recibe
ninguna ayuda podria desarrollar este tipo de alteraciones que acabarian afectando al

enfermo.

Ademas de estos factores, el ser del sexo femenino con episodios previos de alguna
alteracion mental también aumentan la probabilidad de desarrollar alteraciones psiquicas.
Las mujeres evidencian pérdida de calidad de vida a través de baja autoestima, sintomas
de anorexia o disfuncion sexual (89). Mientras que los hombres manifiestan esta pérdida a
traves de una incidencia mas elevada de sintomas depresivos (76). En cuanto al estado
laboral, los trasplantados de menos edad presentan mas posibilidades de insertarse en la
sociedad con un puesto remunerado. No obstante, de todo el conjunto de trasplantados,

unicamente adquieren de nuevo un trabajo el 37% de los intervenidos (90).
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El estado mental en la etapa previa al trasplante es un predictor de la CVRS y de la forma

de adaptarse a la nueva situacion post-trasplante (91). Entre las alteraciones mentales mas

comunes en pacientes con trasplante pulmonar se encuentran (92):

Sindrome Confusional Agudo (SCA) o Delirium. Derivado del tratamiento
inmunosupresor, emerge al poco tiempo de la intervencion entre un 25% y un

50% de los pacientes.

Alteracion de la salud sexual. Derivado de factores fisicos, como el diagnostico
base o0 el tratamiento, o psiquicos, como disminucion de la autoestima. Puede

aparecer en un 30% de pacientes.

Pensamientos en torno a la persona que dona el 6rgano. Aparece en un porcentaje
elevado de los trasplantados. Los pacientes imaginan caracteristicas en relacion
con los afos, aspecto fisico y estado mental de la persona que dona. También
aparecen casos, aunque en menor medida, en los que el paciente manifiesta su
deseo de ignorar cualquier informacion relacionada con la procedencia del 6rgano

para evitar pensamientos relacionados con su propia persona como donante.

Baja autoestima. La representacion mental que el paciente tiene sobre su aspecto

fisico puede influir en su estado ansioso-depresivo (93).

Otras alteraciones. Trastornos en la adaptacion, somatoformes y el desorden

alimenticio son algunas de ellas.

Ansiedad y depresién. En el estudio presente se han analizado estas variables en
pacientes y cuidadores debido a la alta incidencia de ambos trastornos entorno al
TP.
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2.1 ANSIEDAD Y DEPRESION

La ansiedad en los trasplantados pulmonares, derivada principalmente de la situacion
estresante a la que han sido expuestos, aparece entre un 3% y un 33% en los primeros
afos tras el trasplante. Una vez que los pacientes salen del hospital la ansiedad aumenta

por el sentimiento de inseguridad que ello genera (92).

La ansiedad proviene del término latino “anxietas” (angustia, afliccion) y segiin Miguel
Tobal se define como “una respuesta emocional, 0 patron de respuestas, que engloba
aspectos cognitivos displacenteros, de tension y aprension; aspectos fisiologicos,
caracterizados por un alto grado de activacion del sistema nervioso autbnomo y aspectos
motores que suelen implicar comportamientos poco ajustados y escasamente adaptativos”
(94). Esta respuesta puede aparecer a causa de estimulos procedentes de situaciones
(externos) o pueden proceder de ideas, pensamientos...(internos). La intensidad con la que
se reciba un estimulo, dependera en gran parte de las caracteristicas de cada persona. Es

un signo de alarma para estar preparado ante situacion peligrosa (95).

La depresidn en los pacientes con TP, que aparece entre un 10% y un 58% de los casos
en los afilos mas cercanos al trasplante, es un agente que pone en peligro la aceptacion de

los pulmones (92).

La depresion deriva del término latino “depressio” (opresidon, encogimiento o
abatimiento). En psiquiatria se define como un trastorno del estado de &nimo que puede
ser pasajero o continuo y se caracteriza por el desarrollo de sentimientos de desanimo,
desesperanza, infelicidad y culpa. Este trastorno implica que la persona no sea capaz de
disfrutar de eventos cotidianos ni de la vida. En mayor o menor medida, la depresion

puede estar acompana de la ansiedad (96).

En un estudio realizado por Pérez y cols. en el 2006 (97), se vieron damnificados aspectos
fisicos, psicologicos y socioeconémicos de la CVRS en los pacientes que peor estado
portaban coincidiendo con la manifestacion de sintomas ansioso-depresivos. La
preocupacion constante ante cualquier signo que en circunstancias normales nadie

atenderia, equivale a un grado elevado de ansiedad en pacientes trasplantados. Ademas de
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las repercusiones que esto puede tener sobre su estado de bienestar, puede influir también

en un manejo inadecuado del tratamiento.

El desarrollo de trastornos mentales como la ansiedad y la depresion, reduce el pronostico

de vida después del trasplante (98).

Segun Cohen y cols., un grado elevado de ansiedad en esta etapa incide en el desarrollo

de alteraciones del suefio y consecuentemente en una CVRS disminuida (91).

Asimismo, Limbos y cols. (89) al comparar la CVRS con el estado mental antes y
después del TP en 36 candidatos a trasplante, practicamente la mitad presentaban
ansiedad segun el cuestionario de salud HADS. Segun Vermeulen y cols. (99) es muy
probable que los enfermos en esta etapa desarrollen algin trastorno mental como la
ansiedad y la depresion. Parekh y cols. (100) afirman a su vez, que estos trastornos actuan
sobre la CVRS disminuyéndola. Chen y cols. (101) en su investigacion, exponen que los

candidatos a TP a causa de la disnea y la depresion tienen un nivel bajo de CVRS.

No obstante, ni la ansiedad ni la depresion en un estudio de Woodman y cols. (102),
sirvieron para predecir el pronéstico de vida de los pacientes sometidos al TP. Incluso los
trasplantados con antecedentes psiquiatricos portaban mejor prondéstico que aquellos que
no los tenian. Por consiguiente, la presencia de alteraciones mentales en la etapa previa al

trasplante no es una contraindicacion para la cirugia segln esta investigacion.

Cuestionario de ansiedad y depresion

La Hospital Anxiety And Depression Scale (HADS), es uno de los cuestionarios mas
empleados para medir la ansiedad y la depresion. El cuestionario HADS, creado en 1983
por Zigmond y Snaith (103), mide el nivel de ansiedad y depresién detectados en
servicios hospitalarios de consulta externa no psiquiatricos. La traduccion y adaptacion
del cuestionario al castellano fue realizada por Snaith, uno de sus autores, con la
colaboracion de Bulbena A. y Berrios G., y se validé en 1986 por Tejero y cols. (104). El
inventario estd compuesto por 14 items, de los cuales, una parte pertenece al estado de

Ansiedad (7 items impares) y la otra al estado de Depresion (7 items pares).
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Es una escala de autoevaluacion para medir subjetivamente los estados ansiosos Yy

depresivos.

Los items del nivel de ansiedad se obtuvieron después de analizar y revisar la escala de
ansiedad de Hamilton, excluyendo aquella sintomatologia fisica para evitar confundir al
enfermo con otros signos propios de la enfermedad fisica. Los items del nivel de

depresion se centran en el area de la anhedonia (pérdida de placer).

Cada item se puntua con una escala de Likert de 4 puntos (0: ausencia del sintoma — 3:
maximo nivel de gravedad del sintoma). EI marco temporal, aun cuando las preguntas
estan planteadas en presente, debe referirse a la semana previa. El paciente tiene que
seleccionar, para cada item, la alternativa de respuesta que mejor refleje su situacion
durante la ultima semana. La puntuacion para cada subescala se obtiene sumando los
valores de las frases seleccionadas (0 a 3) en los items respectivos (items pares para la de
depresion, impares para la ansiedad). Al final se suman dando un total que puede estar
entre 0 y 21 para cada una de las partes, o entre 0 y 42 si se aplica a la puntuacion total.

Dentro de cada parte, se considera que una puntuacion entre:

= (0-7 Normal
= 8-10 Dudoso

= > 11 Problema clinico

Segun algunos autores se recomienda utilizar la puntuacion total debido a la correlacién

existente entre ansiedad y depresion.
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3. ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

Carécter y procesos cognoscitivos en trasplantados

Son escasas las investigaciones realizadas sobre la influencia que tiene la personalidad en
el trasplante. La personalidad se define como la “organizacién mas o menos estable y
duradera del caréacter, temperamento e intelecto y fisico de una persona, que determina
su adaptacién unica al ambiente ” (105). Su estudio se ha considerado especialmente en
torno al trasplante cardiaco y los resultados muestran un porcentaje elevado de
desequilibrios mentales vinculados a distintos tipos de alteracién de la personalidad,
siendo las obsesivo-compulsivas las que mas probabilidad tienen de generar patologias

relacionadas con el sistema cardiaco (106).

Asi como la personalidad extravertida se relaciona con una calidad de vida mas optima, la
inestabilidad emocional y la personalidad de distrés se asocian con una CVRS mas
precaria, suponiendo la segunda un riesgo elevado de no aceptacién del 6rgano y
consecuentemente, de muerte (107). La personalidad de distrés es un claro indicador del

mal prondstico de vida en pacientes con enfermedad cardiaca (108).

En un estudio realizado a pacientes trasplantados de pulmon, se identificd una
personalidad extrovertida por encima de los valores normales y una inestabilidad
emocional en descenso, debido seguramente a la superacion de un momento tan estresante
como el trasplante y por la sensacion de control y seguridad que este ofrece. Los casos en
los que la sensacidn de control o seguridad se perdia y surgian conductas neuroticas, la

inestabilidad emocional cobraba importancia (109,110).

Herramientas de afrontamiento

El afrontamiento, término descrito como "aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales
constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas
externas y/o internas que son evaluadas como excedentes o deshordantes de los recursos
del individuo” (111-113) solo se ha analizado en un estudio de trasplante pulmonar. En él

se muestra que la CVRS de los enfermos esta influenciada por la adquisicion de estas
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herramientas, de forma que un mayor empleo de las mismas se relaciona con el descenso
de la calidad de vida. A su vez, revela que la CVRS de los pacientes y sus cuidadores
mejora segun la clase de herramientas de afrontamiento que se usen (114).

Entre los enfermos que ya estan esperando a ser trasplantados, los desencadenantes de
estrés mas comunes estaban relacionados con el terror manifestado de no llegar a la
intervencion y con el agobio de estar constantemente pendiente de ella (115). Las
herramientas basadas en aceptar la patologia principal y en buscar ayuda son las mas

empleadas.

De la misma forma, en funcién de las patologias y habitos toxicos que presentaron los
pacientes en lista de espera de trasplante hepatico y pulmonar en la Universidad de
Pittsburg, se realizd una investigacion de los distintos grupos sobre las herramientas de
afrontamiento utilizadas y el optimismo (116). Se demostrd que el grupo de enfermos en
espera del trasplante pulmonar adquirié mas herramientas a travées de aceptar la situacion

y buscar ayuda, que el grupo de trasplante hepatico (117).

3.1 RESILIENCIA

A pesar de que el concepto de resiliencia no tiene una Unica descripcion que sirva de
referencia para todos, la capacidad de superar una situacion adversa se mantiene en todas
ellas. Segun la Asociacion de Psicologia Americana (APA) se describe como “ el proceso
de adaptarse bien a la adversidad, a un trauma, tragedia, amenaza, o fuentes de tensién
significativas, como problemas familiares o de relaciones personales, problemas serios de
salud o situaciones estresantes del trabajo o financieras” (118).

Viktor Frankl implanta como estrategia principal para enfrentarse ante adversidades a la
idea de que el individuo necesite encontrar sentido a su vida (119).

La resiliencia es un procedimiento activo en el que intervienen varios agentes, dirigido
hacia la adaptacion a circunstancias adversas a través del aprendizaje de habilidades, es
decir, no depende de la existencia o de la no existencia de un atributo en la persona.
Tampoco equivale a no desarrollar sentimientos de angustia, stress o dolor cuando la

circunstancia sea desfavorable, sino que se centra en solventar esas sensaciones a través
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de fortalezas que permitan continuar a las personas con sus actividades cotidianas.

Entre las causas que condicionan esta fortaleza, se encuentran agentes neurobiolégicos y
psicosociales. Personas expuestas desde nifios a repetidas situaciones estresantes, como
los menores sometidos a abusos, tienen una probabilidad alta de crear una “indefension
aprendida” y un comportamiento inadecuado de reaccion ante situaciones estresantes que
les puede acompanar de por vida (120). Sin embargo, los menores expuestos a situaciones
estresantes mas controladas, desarrollan habilidades de afrontamiento que les permite

volverse mas inmunes ante situaciones limite (120).

La resiliencia se ha asociado al optimismo, la flexibilidad, la regulacién emocional, la
autoeficacia, la autoestima, el apoyo social, el altruismo y la espiritualidad (121,122).

Altos niveles de resiliencia se han correlacionado con mejores condiciones de salud y
bienestar, de desarrollo psicosocial, menor susceptibilidad a la enfermedad, y una mejor

adaptacion a las enfermedades cronicas (123-125).

Cuestionario Resiliencia

Para medir la resiliencia, se han creado varios instrumentos en funcién del concepto que
haya empleado cada autor. Una de las medidas mas utilizadas es la Escala de Resiliencia
de Connor-Davidson (CD-RISC) que fue elaborada por Connor y Davidson en el 2003.
En el 2007, Campbell-Sills y Stein (126), desarrollaron una version reducida denominada
CD-RISC 10 que es la que se ha empleado en este estudio. Estd compuesta por 10 items
para responder con escala de Liker (O en absoluto, 1 rara vez, 2 a veces, 3 a menudo y 4
casi siempre) y mide la capacidad de emplear herramientas de afrontamiento durante el
mes previo a la encuesta. A diferencia de la escala original (25 items) que se divide en 5
agrupaciones (competencia personal, confianza en la intuicion y tolerancia a la
adversidad, aceptacidn positiva del cambio, control y espiritualidad), el CD-RISC 10 s6lo

dispone de una.

El rango de la escala va de 0 a 40, no tiene establecido un punto de corte. Las
puntuaciones altas indican mayor resiliencia y es utilizada en poblacién general y ambito
clinico (127).

Pégina 54



Tesis doctoral. La experiencia vivida de pacientes valorados para trasplante de pulmon.

3.2 OPTIMISMO DISPOSICIONAL

El concepto de optimismo deriva de la palabra latina “optimum” (lo mejor), y se puede
describir como la creacion de valores en sentido positivo. Para algunos autores el
optimismo se define como una fortaleza (128), otros en cambio (129), lo consideran una
forma de sobrevivir prestando méas atencion a los puntos positivos de las cosas que a la
realidad en si. De esta manera se mantiene la ilusién y la esperanza para que las

circunstancias sean mas favorables.

Dentro del estudio del optimismo, tomando como punto de partida un modelo de
autorregulacion de conducta, Scheiner y Carver (1985) propusieron el optimismo
disposicional, un constructo cognitivo relacionado con las expectativas respecto a
resultado futuro y la motivacién (130). Este modelo asume que cuando surgen
dificultades, las personas optimistas incrementan los esfuerzos para alcanzar los objetivos
mientras que las pesimistas reducen tales esfuerzos, a veces hasta el punto de

desentenderse totalmente de la tarea.

El optimismo disposicional es la conviccién de que pueden ocurrir cosas buenas,
beneficiando de esta forma la salud fisica (131,132), mental (133-135) y la adopcion de
herramientas de afrontamiento (136). Se ha asociado a numerosos beneficios (137) como,
una mejor salud fisica. Una menor percepcion de sintomas de malestar fisico y
psicoldgico, un incremento del bienestar (138-140), la adopcion de estrategias de
afrontamiento activas (141,142) un menor sentimiento de soledad (143) y un

envejecimiento mas saludable (144).

Existen varios estudios que demuestran que el optimismo guarda relacion con la
prevencion ante patologias y ante una mejora en el prondstico de vida (145). El Life
Orientation Test (LOT) es uno de los instrumentos mas utilizados para medir el

optimismo disposicional (131).
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Cuestionario Optimismo Disposicional

El Life Orientation Test (LOT), fue creado por Scheiner y Carver (1985), para evaluar
el optimismo disposicional, es decir, el grado de creencia positiva que tiene la persona
ante futuros acontecimientos. En un principio se valoraba por un lado el grado de
optimismo y por otro el grado de pesimismo, pero segun varios autores, son dos medidas

diferentes a evaluar (137).

En 1994 se cred una version revisada del cuestionario (LOT-R) (146) una escala tipo
Likert con 5 niveles posibles de respuesta que oscilan entre 0 (a: totalmente en

desacuerdo) y 4 (a: totalmente de acuerdo) y consta de 10 items:

= 3 evaltan optimismo (redactado en sentido positivo)
= 3 miden pesimismo (redactado en sentido negativo)

= 4 son de relleno. Para dar menor evidencia al contenido del test.

Los valores obtenidos de los items en sentido negativo han de revertirse para que el
resultado vaya dirigido hacia el optimismo. La puntuacidon final oscilaria entre 0 y 24,

siendo ésta ultima el maximo grado de optimismo.

En este estudio el optimismo se evalud a través de adaptacion al espafiol del LOT-R (Life
Orientation Test Revised de Scheier, Carver y Bridges, 1994) (132). A este test se le
estima una fiabilidad o de Cronbach=0,78, aceptable en un instrumento tan corto y en el

dominio de la personalidad (147).
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El cuidador informal

La familia es uno de los principales apoyos para el cuidado de los enfermos fuera y dentro
del ambito hospitalario. Para que el proceso se pueda desarrollar de forma satisfactoria, es
preciso que la persona responsable de los cuidados adquiera unos minimos conocimientos

y habilidades que no pongan en riesgo su CVRS.

Segun la Ley 39/2006, el cuidado informal o no profesional se describe como “la
atencion prestada a personas en situacion de dependencia en su domicilio, por personas
de la familia o de su entorno, no vinculadas a un servicio de atencion
profesionalizada”(148). Al cuidador familiar segin Flores y cols. se le define como
“aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad,
minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades

vitales o de sus relaciones”(149).

El cuidador informal normalmente asume este papel de forma voluntaria para satisfacer
las necesidades de la persona enferma o incapacitada. La atencion dedicada al enfermo
normalmente conlleva cambios importantes en la vida de su cuidador, sufriendo

alteraciones en su bienestar fisico, mental y social.

1. SOBRECARGA DEL CUIDADOR

La sobrecarga percibida en el cuidador informal se entiende como aquellas consecuencias
nocivas que aparecen procedentes del cuidado que presta. En otras palabras, es el grado
de repercusion que el cuidador siente sobre su bienestar fisico, mental y socio-econémico

derivado del cuidado realizado (150).

Tanto en Espafia como en el resto de paises de cultura mediterranea ha existido siempre

un sentimiento generalizado de que son los familiares quienes tienen el deber de cubrir
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todo tipo de cuidados a las personas que estén en estado de enfermedad, fragilidad y/o
dependencia (151), aceptando esto de forma natural, como un deber en el que el afecto y
el carifio estan presentes. De esta misma forma, esta obligacion o deber dentro de las

familias suele recaer en la mujer (152,153).

Hoy en dia, los patrones socio-familiares han variado mucho a causa de muchos factores
como la incorporacién de la mujer al mundo laboral, la reduccion del namero de hijos, el
aumento de divorcios, los cambios en la familia elemental y otras normas culturales. Todo
ello provoca que los cuidados familiares puedan dar paso a necesidades sociales que no
existian hasta ahora y a precisar de cuidadores retribuidos mediante prestaciones sociales.
Aln asi, los cuidadores familiares siguen estando ahi, proporcionando la mayor parte de

los cuidados en la sociedad (154).

El perfil del cuidador informal suele tratarse de una mujer de mediana edad, casada, ama
de casa, con bajo nivel de estudios, renta baja y normalmente mujer del paciente, que

llega a invertir aproximadamente 10 horas diarias para el cuidado del mismo (155,156).

El cuidador principal es el que carga con la mayor parte del peso de los cuidados, es quien

mas tiempo pasa con el enfermo y quien le ayuda con las ABVD.

Son muchos los cuidadores, mas de la mitad, los que no tienen ningdn tipo de apoyo y
cuando lo reciben suele proceder de la via informal y no de la institucional. La sensacion
de los cuidadores es que la ayuda que se proporciona por parte del sistema sanitario €s

practicamente nula (157).

Los cambios que se producen a lo largo de todas las etapas de una enfermedad pulmonar
en espera de trasplante repercuten de manera importante en la vida de sus cuidadores, ya
que requieren una dedicacién completa a la persona que se esta cuidando, siendo
imprescindible que sus cuidadores cambien de estilo de vida, ajustdndose por completo a

la nueva situacion con todo lo que ello conlleva: cambios en la vida laboral y personal.

En multitud de ocasiones, los cambios crean situaciones muy dificiles para los
cuidadores. Estos dejan de disponer del tiempo que toda persona necesita para satisfacer

sus necesidades, lo que conlleva a que el cuidador sea consciente del cambio radical que
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da su vida.

Hay muchos estudios en los que se demuestra que la sobrecarga a la que esta sometido el
cuidador, una vez gastados todos los recursos existentes, puede influir negativamente en
su salud. EI malestar psiquico (principalmente ansiedad y depresidn), la disminucién de la
calidad de vida, de la salud fisica, el aislamiento social, la falta de tiempo libre, o el
deterioro de la situacion econémica (152,158,159), son las principales consecuencias de

lo que algunos autores han llamado “sindrome del cuidador” (160,161).

La bibliografia encontrada en relacion con la calidad de vida del paciente que va a ser
trasplantado de pulmoén y la sobrecarga del cuidador ha sido escasa. Se pueden encontrar
multitud de trabajos en los que se haya estudiado la calidad de vida, pero la mayoria
dirigidos hacia otros pacientes y cuidadores, como son los del trasplantado de higado,
rifdn o corazon. Entre los trabajos encontrados, se puede destacar el estudio de Miyazaki
y cols. (162), que tiene como objetivo evaluar la carga, el estrés y los aspectos
psicosociales de los cuidadores informales de pacientes en espera de trasplante de higado.
Para evaluarlo emplearon una entrevista semiestructurada, la escala de sobrecarga del
cuidador (Caregiver Burden Scale,CBS), el Inventario de Sintomas de Estrés para Adultos
de Lipp, y el Inventario de Depresion de Beck. Los participantes en este estudio
presentaron altos niveles de estrés y depresion. Los cuidadores de los pacientes con
enfermedad hepéatica avanzada o con antecedentes de alcoholismo mostraron mayores

indices de carga y un ligero aumento de riesgo de depresion.

De forma similar, se pretende determinar el funcionamiento emocional y calidad de vida
de los cuidadores de los pacientes candidatos a trasplante de pulmon en el estudio de
Claar y cols. (163). Su objetivo fue identificar los niveles de angustia emocional y la
calidad de vida de los cuidadores y examinar la relacién de estilos de afrontamiento y
sobrecarga percibida desde el momento que se entra en la lista de espera a trasplante. Los
cuestionarios utilizados fueron el Inventario de Depresion de Beck-11 (BDI-II), State-Trait
Anxiety Inventory, Medical Coping Modes Questionnaire (MCMQ), Escala de
Sobrecarga del Cuidador (SCB) y Encuesta de Resultados Médicos, Short Form-36 (SF-
36). Los resultados de este estudio demuestran que los estilos de afrontamiento de los

cuidadores son importantes para poder identificar el riesgo de estrés emocional.
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Encuentran que los cuidadores que utilizaron estrategias de afrontamiento pasivas, como
la renuncia y la evitacion, obtuvieron mayores niveles de angustia emocional que aquellos

que utilizaron estrategias mas adaptativas.

Igualmente, se ha documentado una relacion entre una mayor basqueda de apoyo social y
mayores niveles de la ansiedad. Puede ser que los cuidadores mas ansiosos busquen
apoyo social en un esfuerzo por reducirla. En el estudio de Claar y cols. se explica, tal y
como sugieren Meltzer y Rodrigue, que estos cuidadores pueden beneficiarse de servicios
temporales de cuidados para proporcionar un “periodo de descanso” y en ultima instancia
reducir su angustia. Los cuidadores con alta carga percibida también podrian beneficiarse
de grupos de apoyo en los que pueden aprender las formas de adaptacién de otros

cuidadores.

En los cuidadores de los pacientes trasplantados de rifion del estudio de Einollahi y cols.
(164), se queria evaluar y reconocer los cambios en su salud fisica y psicolégica a lo largo
de todo el proceso del trasplante y los factores responsables de ello. En este estudio se
muestra que el papel de la atencion puede causar sobrecarga a los cuidadores. Se expone
la idea de que las ayudas remuneradas deberian ser una de las primeras opciones a tener
en cuenta para prevenir o disminuir la tension en los cuidadores que presenten mayor
grado de carga o en los que no dispongan de recursos econémicos. Como ejemplo, se
explica que el hecho de disponer de una enfermera en casa puede reducir la dependencia

de los pacientes al cuidador.

Asi mismo, el proposito del estudio de Goetzinger y cols. (165) es definir y examinar los
niveles de carga y habilidades de afrontamiento de los cuidadores de las personas en
espera de trasplante de drganos solidos. Los participantes fueron 621 cuidadores de
candidatos a pulmén (n = 317), higado (n = 147), corazon (n = 115) o el rifién (n = 42)
trasplante. Los resultados de este estudio ponen de relieve la necesidad de evaluar
cuidadosamente el afrontamiento y la angustia en aquellos cuidadores que manifiesten un
alto nivel de carga. Igualmente, se propone el desarrollo y la implementacion de servicios
de apoyo e intervenciones a disposicion de los cuidadores para reducirla y mejorar la
calidad de vida. Por otra parte, se expone la posibilidad de facilitar a los cuidadores un
equilibrio entre atender a sus necesidades personales y satisfacer las demandas de un alto

nivel de cuidado necesario. Segun este estudio un enfoque multidimensional que ofrezca
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algunos servicios de cuidados temporales, que fomente la participacion en grupos de
apoyo, y promueva la adquisicion y el uso de habilidades de afrontamiento mas
adaptativas podria ser de gran ayuda en la reduccion de la angustia psicoldgica entre los

cuidadores de trasplante.

El estudio de Goetzinger y cols. también alerta sobre la posibilidad de que los cuidadores
subestimen su carga y su angustia emocional. Por ello sugieren que durante en la
entrevista al cuidador en el periodo de lista de espera, se debe mostrar empatia y apoyo

para que las respuestas de los entrevistados sean mas cercanas a la realidad.

Uno de los pocos estudios existentes en los que se evaltia la carga del cuidador del
paciente en lista de espera de trasplante de pulmén es una investigacién llevada a cabo
por Myaskovskya et cols. en colaboracion con el Cardiothoracic Transplantation Program
del Centro Médico de Pittsburgh, (166). Estos autores entrevistaron un total de 114
adultos (mayores de 18 afios) candidatos a trasplante de pulmoén y sus cuidadores
principales. Se examinaron las estrategias de afrontamiento y los niveles de calidad de
vida de los pacientes y sus cuidadores durante el periodo de espera al trasplante. El
objetivo era determinar si existian dichas estrategias, como las afrontaba cada persona, y
la relacion que existia entre las estrategias de afrontamiento y la calidad de vida de
paciente y cuidador. Los resultados mostraron que el afrontamiento y la calidad de vida
de los pacientes que estaban en espera de un trasplante de corazén-pulmén eran

significativamente distintos de los pacientes que solo esperaban trasplante de pulmon.

Aln asi, lo que se venia a demostrar es que, a mas tiempo en lista de espera la salud
mental del cuidador empeoraba y que una mejor calidad de vida del paciente se asocio

con una mejor calidad de vida del cuidador.

La reincorporacion en la sociedad del trasplantado y adaptarse mentalmente a la nueva
situacion supone también un esfuerzo para los cuidadores. Esta etapa puede desencadenar
trastornos fisicos y psiquicos en los familiares (principalmente del sexo femenino)
derivados de la sobrecarga, de la pérdida de tiempo libre dedicado a relacionarse fuera del
entorno familiar y de exigirse un rendimiento para cuidar por encima de niveles normales
(167-169).
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Cuestionario Sobrecarga del Cuidador

Uno de los instrumentos mas empleados para medir la sobrecarga es la Escala de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview-CBI-;Zarit y cols.,
1980) (170,171). Es necesario conocer los niveles de carga que sufren los cuidadores
principales de los pacientes para poder aliviarla mediante estrategias concretas. En esta
escala aparecen 22 preguntas relacionadas con el familiar y su cuidado en el entorno
familiar, cada una de ellas se responde con una puntuacion que va desde el 0 (nunca) al 5
(siempre). Los resultados varian desde 22-110 puntos, siendo mas alto el nivel de
sobrecarga cuanta mas alta sea la puntuacion (no sobrecarga, sobrecarga leve y

sobrecarga intensa).
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CAPITULO I. LUGAR DE RECOGIDA,
SEL ECCION DE PARTICIPANTES Y
CONSIDER ACIONES ETICAS
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LUGAR DE RECOGIDA DE LOS DATOS

Para poder tener acceso a los pacientes y cuidadores a estudio en el tiempo estipulado, y
teniendo en cuenta que muchos de ellos provenian de comunidades distintas, se propuso

el medio mas asequible para poder acceder a ellos.

De este modo, fue la consulta de enfermeria de Trasplante Pulmonar del HUMV la
elegida para recoger los datos, ya que por ella pasaban todos los pacientes del servicio

antes de las consultas con su médico.

Ademas, estando en esta consulta, se otorgé tanto a paciente como a cuidador la
seguridad de que esa informacion sensible se la entregaban a un profesional. La consulta
es un lugar donde nadie mas pudo escuchar la conversacion mantenida entre profesional-
paciente, es decir, cumplié con los requisitos para asegurar la confidencialidad de los

datos y ayudé a los entrevistados a profundizar en sus respuestas.
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SELECCION DE PARTICIPANTES

Los pacientes valorados para entrar en lista de espera de trasplante pulmonar del Hospital
Universitario Marqués de Valdecilla y cuidadores principales, entre abril de 2015 y mayo
de 2016 fueron los participantes de este estudio. Por ser un grupo muy concreto y de

especificas caracteristicas, no resulto facil captar a todos los participantes.

Para el cribaje, ya fuera por el estado de la enfermedad del paciente o por la incapacidad
de algunos para responder a las preguntas, el personal sanitario fue de gran ayuda. La
seleccion de los participantes se realizd a medida que los pacientes iban llegando a la
consulta. Después de identificar a aquellos que pudieran entrar a ser participes del
estudio, se les expuso toda la informacion relacionada con la investigacion, para que una

vez explicado y firmado el consentimiento informado, fueran incluidos en el estudio.

Los pacientes y cuidadores que aceptaron colaborar con el estudio fueron elegidos si
cumplian los siguientes criterios de inclusion: ser mayor de 18 afios, que supieran leer y
escribir, que estuvieran siendo valorados para inclusion en lista de espera de TP,
independientemente del origen de la enfermedad, que no hubieran sido trasplantados con
anterioridad, y que no portaran un deterioro fisico o psiquico de tal grado que no fuera

posible su ingreso en el estudio.

Los criterios de exclusion fueron: ser menor de 18 afios, que no supieran ni leer ni
escribir, que ingresaran para retrasplante pulmonar o que el paciente portara un deterioro

fisico o psiquico de tal grado que fuera incompatible con el estudio.

Los sujetos elegidos fueron los que cumplieron los criterios de inclusion y aceptaron

participar en el estudio.
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CONSIDERACIONES ETICAS

Sin duda, el objetivo principal de una investigacién clinica es el desarrollo de
conocimientos que ayuden a obtener un mayor grado de calidad de vida, salud y un mayor

entendimiento de las ciencias de la vida humana.

Comenzando con la propuesta de una hipotesis, pruebas de laboratorio, experimentacion
con animales...y terminando con los ensayos clinicos en seres humanos para que los
resultados sean clinicamente Utiles, siempre existe la posibilidad de riesgo. Riesgo que
segin la OMS “se justifica no porque signifique un beneficio personal para el
investigador o la institucion investigadora, sino mas bien porque se beneficiard a las
personas participantes, y por su posible contribucion al conocimiento humano, al alivio

del sufrimiento o a la prolongacién de la vida".

La bioética, como disciplina de la ética dirigida al estudio sistematico e interdisciplinar de
los actos de las personas sobre la vida, establece las bases para poder investigar con
humanos. Los principios bioéticos que sirven de guia para crear normas en la

investigacion son:

e Principio de no-maleficencia: No hacer dafio (primum non nocere). Unicamente
se aplicaran aquellos tratamientos que estén indicados y que tengan evidencia
cientifica. Ante este principio siempre se tendra presente el balance
riesgo/beneficio. Habra que medir si los riesgos a los que se expone el enfermo
compensan al beneficio que pueda ofrecer la intervencion

e Principio de justicia: Basada en la justicia distributiva. En relacion con el

trasplante de organos, hace referencia a la igualdad de posibilidades de acceder al
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proceso para poder sobrevivir o aumentar la CVRS. Todos los enfermos deberan
tener los mismos derechos en igualdad de condiciones y bajo los criterios
establecidos a recibir un 6rgano cuando las circunstancias lo permitan.

e Principio de autonomia: El respeto a las personas. Describe el derecho de toda
persona de decidir por si sola libremente sobre todo lo que le afecte y con
conocimiento de causa. EI Consentimiento informado para participar en el estudio
presente o para ser trasplantado se contempla mediante este principio.

e Principio de beneficencia: La busqueda del bien. Se procedera a incluir al
paciente en lista de espera en blsqueda de su bien, siempre que asi él lo considere.

Proporcionar un nivel adecuado de CVRS también se incluye en este apartado

Pueden ser interpretados de una u otra forma, o incluso tener diferente relevancia,
haciendo que se tome un camino u otro segun las circunstancias o condiciones de cada
caso. Aunque su aplicacion se oriente en este momento a la investigacion, estos principios
también orientan la toma de decisiones en la préactica asistencial. Todos los principios
bioéticos deben ser respetados en caso de que no exista conflicto entre ellos. Diego Gracia
establecio una jerarquia entre los principios para que en el caso de que chocaran, se
respetaran unos minimos. Los dividio en dos niveles: Primer nivel constituido por la
justicia y la no-maleficencia, y segundo nivel, constituido por la autonomia y la
beneficencia. El primero es de gestion publica, orientado hacia una ética de minimos.
Unos minimos exigidos para poder convivir pacificamente que deberan priorizarse en
caso de conflicto con los principios de segundo nivel. El segundo es de gestion privada,

orientado hacia una ética de maximos. La ética de maximos define el bien individual.

Las recomendaciones sobre ética biomédica de distintas organizaciones y varios apoyos
legales retinen los principios éticos para proteger a todas aquellas personas que participen
en una investigacion como el Convenio de Derechos Humanos y Biomedicina y sus
Protocolos Adicionales del Consejo de Europa. Para su correcta aplicacion, la correlacion
existente entre los principios es evidente. Se basan en el respeto y proteccion de la
dignidad de las personas, asi como en el principio fundamental de que todos los seres

humanos son iguales y merecen igual respeto.
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Para poder investigar con humanos, los intereses y el bienestar de las personas siempre

tienen que estar por encima de intereses cientificos o sociales.

Es por esto, que antes de llevar a la practica el proyecto de investigacion de este trabajo,
hubo que determinar y especificar una serie de aspectos éticos y legales que permitieran

desarrollarle respetando los Principios Eticos Bésicos de Investigacion.

Una vez revisado el proyecto y obtenido el consentimiento del Comité de Etica de
Investigacion del Instituto de Investigacion Sanitaria de Valdecilla (IDIVAL), se conto
con la aprobacién de la Direccion Médica, la Direccion de Enfermeria, y el Jefe de
Servicio de la Unidad de Trasplante Pulmonar del HUMV para llevar a la préactica el

trabajo.

Segun el Articulo 4 de la Ley Organica 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion
biomédica (172), a pacientes y cuidadores se les explico el contenido esencial del estudio
junto a las implicaciones que conllevaba ser participante del mismo antes de obtener su
Consentimiento Informado por escrito. Ademas de dar las explicaciones y responder a las
dudas, se aportd a todos los informantes una Hoja Informativa (Anexo 1y 2) con la
informacidn necesaria sobre el estudio junto con el ndmero de teléfono y correo
electronico del investigador principal por si surgiera cualquier duda sobre el estudio o por

si dado el caso, eligieran refutar el Consentimiento Informado (Anexo 3y 4).

Conforme con lo expuesto en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion
de Datos de Caracter Personal (173), en esta primera toma de contacto se indico a
pacientes y cuidadores que todos sus datos se manejarian con todas las garantias de
confidencialidad. Hay que tener en cuenta que la informacién que se usd proveniente de
los participantes era informacion sensible, es decir, se ofrecieron datos tan personales
para la investigacion que incluso acudiendo a la consulta paciente y cuidador
conjuntamente, se pidid6 en todas las ocasiones que prestaran la informacion
individualmente. Para asegurar la confidencialidad total de los datos, en la consulta no se
dejé que ningun participante informara con otro alli presente. Hay que afadir que la
sinceridad de sus respuestas aporta calidad a los resultados y que la busqueda de la

verdad en ellas confirma la ética del estudio.
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En este estudio los datos se recogieron y salvaguardaron de forma que se garantizara la
proteccion de los pacientes y cuidadores implicados y sus derechos fundamentales,
principalmente aquellos derivados de la intimidad de las personas. Aquellos datos que
revelaran la identidad de los participantes, se guardaron en un archivador personal a cargo

del investigador principal para asegurar el anonimato de los mismos.
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CAPITULO II. INVESTIGACION
CUANTITATIVA
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OBJETIVOS

En pacientes y cuidadores:

X/
°¢

Medir la calidad de vida relacionada con la salud, el nivel de ansiedad y
depresion, el optimismo disposicional y la resiliencia de los pacientes valorados
para entrar en la lista de espera de trasplante pulmonar

Cuantificar si a los 3 meses se han producido cambios significativos en la calidad
de vida relacionada con las salud, el nivel de ansiedad y depresion, el optimismo
disposicional y la resiliencia

Identificar las variables sociodemogréficas y clinicas asociadas a: la calidad de
vida relacionada con las salud, el nivel de ansiedad y depresion, el optimismo
disposicional y la resiliencia de los pacientes valorados para entrar en la lista de
espera de trasplante pulmonar, al inicio del estudio y a los 3 meses

Estimar si existe una asociacion significativa entre la calidad de vida relacionada
con las salud, el nivel de ansiedad y depresion, el optimismo disposicional y la

resiliencia

En cuidadores

7/
°

X/
L %4

X/

°e

Evaluar la sobrecarga del cuidador principal de los pacientes valorados para entrar

en la lista de espera de trasplante pulmonar, al inicio del estudio y a los tres meses

Cuantificar si a los 3 meses se han producido cambios significativos en el nivel de

sobrecarga del cuidador principal.

Identificar las variables asociadas a la sobrecarga del cuidador
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METODO

En este trabajo se hizo uso de la guia STROBE (Strengthening the Reporting of
Observational Studies in Epidemiology) para dar mayor calidad a los resultados obtenidos
(174).

1. Disefio del estudio

Este estudio prospectivo, observacional (175) de medidas repetidas, al inicio y a los 3
meses, constituye la primera parte de un estudio longitudinal de dos afios de duracion
destinado a estudiar la evolucion de la calidad de vida, la ansiedad y depresion, la
resiliencia, el optimismo y la sobrecarga del cuidador de 81 pacientes valorados para

entrar en lista de espera de trasplante pulmonar y en 49 de sus cuidadores.

2. Contexto

Este estudio ha sido llevado a cabo en el Hospital Universitario Marqués de Valdecilla
(HUMV), un centro que en el afio 2015 se coloco en el segundo puesto de Espafia con

mas niimero de TP.

El HUMYV fue premiado con el Best in Class 2015 por la unidad de trasplante de mayor
calidad y actia bajo el certificado de calidad de la Organizacion Internacional de

Estandarizacion (1ISO 9001) en trasplante de corazén, pulmon, pancreas, higado y rifidn.

Todas estas caracteristicas le convierten en un centro de referencia en TP para pacientes
de comunidades autonomas externas como Asturias, Pais Vasco, Castilla y Leon, La

Rioja o Navarra.
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A lo largo del afio 2016 se trasplantaron 128 pacientes reduciendo asi notablemente las
listas de espera de los distintos 6rganos. De esta forma, a principios de este afio se
encontraban en lista de espera 37 pacientes en comparacion con los 60 registrados en el

afio anterior.

La recogida de datos de la investigacion cuantitativa abarco un afio y un mes, desde el 1
de Abril del 2015 hasta el 31 de Mayo del 2016 (Anexo 7). Los datos cuantitativos se

recogieron mediante la entrevista y cuestionarios y la consulta de la historia clinica

Antes de iniciar la recogida de datos, desde Abril del 2015 hasta Mayo del 2016 la autora
de esta tesis, junto con la enfermera de la consulta de Trasplante Pulmonar revisaban las
historias de los pacientes citados en el dia para la consulta con su médico, con el fin de
determinar los pacientes que cumplian los criterios de inclusion establecidos. Una vez
comprobados, pacientes y cuidadores entraron segun orden de llegada a la consulta de
enfermeria para ser informados del estudio y en el caso de querer participar, facilitar los

datos necesarios del mismo.

Los pacientes, en la mayor parte de los casos, se trasladaban al hospital ademas de para
acudir a la consulta con su médico del Servicio de Trasplante Pulmonar, para someterse
segun su patologia a alguna prueba (analitica, mantoux, T6MM, E.C.G., Rx torax, Rx
columna dorso lumbar, Eco abdominal, T.A.C. toréacico, densitometia Osea, cateterismo,
gammagrafia V/Q, ecocardiograma, interconsulta psiquiatria, interconsulta fisioterapia
respiratoria, interconsulta medicina preventiva...). Estos dias, se aprovecho el tiempo de
espera entre prueba y prueba o prueba y consulta para explicar el estudio que se estaba
Ilevando a cabo y para rellenar los cuestionarios. De esta forma, se intentaba no interferir

de ningln modo con la actividad asistencial.

Aquellos pacientes valorados para entrar en la lista de espera de trasplante pulmonar que
cumplieron el resto de los criterios de inclusion eran citados a la consulta de enfermeria
de TP. En esta consulta se solicitaba tanto su participacion como la de su cuidador

principal.

En la consulta de enfermeria, de forma individual o conjunta segun el caso, se informd

sobre todo lo relacionado con el estudio y las consecuencias de participar en €él, dando
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posteriormente a todos aquellos que aceptaron colaborar, la Hoja Informativa en la que se
detallaba la informacion explicada junto al correo electronico y el teléfono de la

investigadora principal, por si surgiera alguna duda.

Una vez que se consideraron aclaradas todas las dudas y obtenido el Consentimiento
Informado, se procedid a la recogida de datos mediante una entrevista inicial en la que se
adquirieron los primeros datos para incluir en la hoja de registro. Los datos
sociodemograficos, la situacion laboral o la etiologia de la enfermedad pulmonar, fueron

algunos de ellos.

A partir de ahi, se solicité la cumplimentacion de 5 cuestionarios a los pacientes y 6 a los

cuidadores.

Las escalas eran completadas en los periodos de espera de la consulta con su medico,
entre prueba y prueba o prueba y consulta médica. La autora de este estudio estaba
siempre presente mientras los cuestionarios se rellenaban y ofrecia ayuda a los pacientes y
cuidadores en caso de duda. El tiempo aproximado para completar todas las escalas era de
30 minutos. Se empled este tiempo cada 3 meses aprovechando las consultas o pruebas en
el HUMV vy asi evitar traslados innecesarios para la investigacion. Las escalas que se
volvian a cumplimentar cada 3 meses eran exactamente las mismas con el fin de verificar
si existian cambios ante las mismas preguntas pasado un tiempo. En el transcurso de los 3
meses desde la primera entrevista, algunos pacientes pasaron a formar parte de la lista de
espera de trasplante de pulmoén, mientras que otros continuaron siendo valorados fuera de

ella.

Todas las escalas entregadas eran revisadas por la autora del estudio para que en caso de

encontrar datos ausentes solicitar su subsanacion.

3. Participantes

Los participantes fueron 81 pacientes valorados para entrar en lista de espera de trasplante
pulmonar y 49 de sus cuidadores que cumplian los criterios de inclusion, como ya se ha

descrito en el apartado de “seleccion de participantes”.
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4. Variables

Variables del paciente

» Sexo: Cualitativa dicotdmica expresada como hombre o mujer.

» Edad: Cuantitativa discreta. La edad del paciente en afios cuando se contacté por
primera vez con él. Esta variable posteriormente se categorizé en 4 grupos (< 50
afos, 50-58, 59-61 y > 61 afos).

» Lugar de residencia: Cualitativa nominal. La provincia de la que el paciente habia
sido derivado al HUMV.

» Estudios: Cualitativa ordinal. EI maximo nivel de estudios que el paciente poseia
(primarios, secundarios o terciarios).

» Ingresos mensuales: Cualitativa ordinal con 5 categorias

» Situacion laboral: Cualitativa nominal. El estado laboral (jubilado, en paro, en
activo autobnomo o en activo no autbnomo) que tiene el paciente en el momento de
la primera toma de contacto.

» Consumo de tabaco: Cualitativa dicotdmica (si/no). Expresado como el consumo
de tabaco en el pasado.

» Consumo de alcohol: Cualitativa dicotomica (si/no). Expresado como consumo de
alcohol en el pasado.

» Talla: Cuantitativa continua. La estatura del paciente, expresada en metros (m).

» Peso: Cuantitativa continua. El peso del paciente, expresado en kilogramos (Kg).

» IMC: Cuantitativa continua. La relacién entre el peso corporal y la altura elevada
al cuadrado (kg/m?).

» Diagnostico: Cualitativa nominal. La enfermedad pulmonar responsable de que el
paciente sea valorado para el trasplante.

» FVC: Cuantitativa continua. El volumen total expulsado por el enfermo desde la
inspiracién mas profunda hasta la maxima espiracion en relacion al tedrico de
acuerdo con su edad, sexo, talla y raza. Expresada en porcentaje. Posteriormente
esta variable se transform6 en ordinal con 4 categorias: normal (>80%),
obstruccién moderada (80-50%), obstruccién grave (49-30%), y obstruccion muy
grave (<30%).

» FEV1: Cuantitativa continua. El volumen que es expulsado en el primer segundo
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de una espiracion forzada en relacién al tedrico de acuerdo con su altura y peso.
Expresado en porcentaje. Reconvertida en cualitativa ordinal con 4 categorias:
normal (>80%), obstruccion moderada (80-50%), obstruccion grave (49-30%), y

obstruccién muy grave (<30%).

Test de 6 minutos marcha: Cuantativa discreta. Los metros recorridos en la prueba
del T6MM. Transformada en una variable cualitativa ordinal con 4 categorias:
normal, leve, moderada y grave.

Sat O,: Cuantitativa discreta. La cantidad de oxigeno disponible en el torrente
sanguineo. Expresada en porcentaje. Categorizada como ordinal en 3 niveles:
normal, leve y grave

Borg Inicial/Final: Cuantitativa continua. La medida para relacionar la sensacion
de fatiga con la intensidad de un ejercicio. Medido al inicio y al final del ejercicio.
Recodificada en 2 categorias

Oxigenoterapia domiciliaria continua: Cualitativa dicotomica (si/no). Expresado

como el uso 0 no uso terapéeutico continuo del oxigeno en el domicilio.

Variables del cuidador

A continuacion se muestran los datos recogidos en el cuidador, en la primera consulta del

estudio, en el momento en que el paciente esta siendo valorado para entrar en LETP:

>
>

Sexo: Cualitativa dicotémica expresada como hombre o mujer.

Edad: Cuantitativa discreta. La edad del cuidador en afios cuando se contacté por
primera vez con él. Esta variable posteriormente se categoriz6 en 4 grupos (< 50
afos, 50-58, 59-61 y > 61 afios).

Estudios: Cualitativa ordinal. EI maximo nivel de estudios que el cuidador poseia
(primarios, secundarios o terciarios).

Ingresos mensuales: Cualitativa ordinal con 5 categorias

Situacion laboral: Cualitativa nominal. El estado laboral (jubilado, en paro, en
activo auténomo o en activo no autonomo) que tiene el cuidador en el momento

de la primera toma de contacto.
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» Dedicacion al cuidado: Cuantitativa discreta EI nimero de horas a la semana que
presta cuidados al paciente.
» Ayuda economica para el cuidado: Cualitativa dicotomica (si/no).

» Ayuda humana para el cuidado: Cualitativa dicotémica (si/no).

5. Fuentes de datos/medida

La entrevista clinica y la consulta de la historia clinica permitioé recoger: 6 variables
sociodemograficas, 4 habitos de salud, el diagndstico y 16 variables respiratorias. Estas
variables han sido descritas brevemente en el epigrafe anterior. Ademas se utilizaron 6
cuestionarios que evaluaban los siguientes constructos:
e Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) se emplearon dos
cuestionarios: Short Form-36 V2 (SF-36 V2) y EuroQoL-5D 5L
e Ansiedad y depresion se evalué mediante la Hospital Anxiety And Depression
Scale (HADYS)
e Optimismo disposicional con el Life Orientation Test (LOT- R)
¢ Resiliencia con la Escala de Resiliencia de Connor-Davidson (CD-RISC)
e La sobrecarga del cuidador mediante el cuestionario de Sobrecarga del Cuidador
de Zarit

6. Sesgos

Los principales sesgos de este estudio se pueden incluir dentro de dos grandes grupos: el

sesgo de seleccidn y el sesgo de informacion.

El sesgo de seleccidon se derivo del hecho de no emplear la aleatoriedad para la seleccion
de la muestra. Para elegir la muestra se utilizd6 un muestreo no probabilistico de tipo
intencional segln el cual los pacientes seleccionados para incorporarse a la lista de espera
de trasplante de pulmon, entre el 1 de Abril del 2015 hasta el 31 de Mayo del 2016, que
cumplian los criterios de inclusion se les invito a participar en el estudio. Para minimizar
este sesgo se intentd que todos los pacientes incorporados en este periodo de tiempo

pasaran a formar parte del estudio. Lo mismo se hizo con los cuidadores.
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El sesgo de informacidn, se produjo por el hecho de que se emplearon métodos indirectos
como los cuestionarios para recoger los datos sobre calidad de vida, ansiedad y depresion,
optimismo disposicional, resiliencia y sobrecarga del cuidador. Asimismo, al no cegar el
estudio, es decir, al conocer el entrevistador la hipdtesis de estudio y de manera
consciente o inconsciente recoger informacion selectiva el sesgo del entrevistador
también pudo producirse. Para reducir estos sesgos la mayor parte de los datos fueron
recogidos a través de cuestionarios validados y muy empleados. Cuando se recogieron
datos a través de entrevista un Unico entrevistador fue empleado. Ademas, el disefio mixto
permitio que los datos cuantitativos se completaran con cualitativos lo que posiblemente

minimizo este tipo de sesgo.

7. Métodos estadisticos

Para el analisis estadistico se emplearon los paquetes estadisticos IBM SPSS Statistics 22
y la hoja de calculo Excel 2013. Se adopt6 un contraste bilateral y un nivel de confianza
del 95%.

Las variables cuantitativas se describieron mediante media y desviacién tipica. Las
variables cualitativas se resumieron mediante tablas de frecuencias aportando en ellas
tanto los valores de las frecuencias absolutas como relativas, estas ultimas expresadas en

porcentajes

Como el objetivo del estudio fue medir la CVRS, la ansiedad y depresion, la resiliencia, el
optimismo y la sobrecarga del cuidador. Las puntuaciones obtenidos en los cuestionarios
SF-36, EuroQol-5D, HADS, CD-RISC, LOT-R, y Zarit constituyeron las variables
dependientes.

Las puntuaciones obtenidas en las 5 dimensiones del cuestionario EuroQoL-5D se
analizaron como variables cualitativas ordinales, mientras que las puntuaciones
procedentes de la escala visual analdgica (EVA) y el indice de Severidad (IS) fueron
tratadas como variables cuantitativas discretas. Las puntuaciones del resto de los

cuestionarios fueron tratadas como variables cuantitativas discretas.
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El supuesto de normalidad fue contrastado mediante la prueba de Kolmogorov-Smirnov,
la hipdtesis nula de independencia se contrastd mediante la prueba de Ji-cuadrado, la
hipotesis nula de igualdad de las distribuciones con la prueba de U-Mann Whitney,
cuando se compararon dos grupos, y la prueba de Kruskal Wallis para muestras
independientes cuando se compararon mas de dos grupos y para contrastar la hipdtesis

nula de ausencia de relacion mondtona se utilizo la correlacion de Sperman (176,177).

Cuando se llevaron a cabo analisis de medidas repetidas destinados a contrastar la
hipotesis nula de igualdad de las distribucion basales vs. 3 meses se emple6 la prueba de

Wilcoxon para muestras relacionadas (176,177).

En los contrastes de hipdtesis se utilizaron pruebas no paramétricas por el tipo de
variables, el pequefio tamafio de la muestra y la ausencia de normalidad de la mayoria de

distribuciones.

En el grupo de paciente, los analisis bivariados destinados a determinar las variables
asociadas a las puntuaciones en los 6 cuestionarios (EuroQol-5D, SF-36, HADS, CD-
RISC, LOT-R y Zarit), se efectuaron con 23 variables categoricas (8 sociodemograficas, 2

clinicas y 13 respiratorias):

e Sociodemograficas: el sexo, los grupos de edad, el nivel de estudios, los
ingresos mensuales, la situacion laboral, el lugar de procedencia y si tiene
0 no un cuidador participando en el estudio

e Clinicas: el IMCy el tipo de enfermedad

e Respiratorias: oxigenoterapia domiciliaria, tiempo con O, el CVF, el
FEV1, el FEV1/CVF, la saturacion de O, la puntuacion test de la marcha,
O, suplementario durante la prueba y el nimero de paradas, la saturacion

de O; inicial y final y el Borg inicial y final.

En el grupo constituido por los cuidadores estos anélisis bivariados se realizaron con 6
variables categoricas: el sexo, los grupos de edad, el nivel de estudios, la situacion laboral,

el tiempo dedicado al cuidado y la disponibilidad de ayuda humana para el cuidado. Las
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variables que resultaron significativas en los analisis bivariados se introdujeron en

modelos de regresion logistica binaria multivariantes.

En las variables que resultaron significativas en los andlisis univariantes se estimé la
tolerancia y los factores de inflacion de la varianza (FIV) con el fin de determinar la
colinealidad, Asimismo se efectuaron andlisis de sensibilidad destinados a explorar la

influencia que sobre los resultados producian casos tipificados como dudosos

Ecuaciones de regresion logistica binaria multiavariante se construyeron con todas las
variables que resultaron significativamente (p <0,05) en los analisis univariantes y que
poseian valores de tolerancia mayores de 0,10 y un FIV menor de 10. Las variables que
cumplian estos requisitos se incluyeron en ecuaciones de regresion logistica multivariable
utilizando el método Intro, en el que todas las variables se introducen (forzadas)
simultaneamente en la ecuacion. Ademas se efectuaron analisis de sensibilidad usando el
analisis de regresion logistica binaria con el método hacia atras Wald asi como hacia
delante de Wald.

La metodologia de regresion logistica multivariable fue elegida para ayudar a identificar
covariables especificas que se asociaban con las puntuaciones subdptimas en las distintas
escalas en lugar de utilizar la reduccién de datos para identificar asociaciones tematicas,
ya que el objetivo del presente andlisis fue proporcionar variables especificas que

ayudaran a identificar a los pacientes mas vulnerables.
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RESULTADOS

Los datos obtenidos al inicio (basales) y a los tres meses, a través de las escalas y
cuestionarios, las entrevistas y la consulta de las historias clinicas desde el 16 de junio
hasta el 20 de agosto de 2016 (Anexo 7), se introdujeron en una base de datos, y
posteriormente se analizaron con los paquetes estadisticos IBM SPSS Statics 22 y la hoja

de calculo de Excel 2013. A continuacion se detallan los principales resultados:

1. Datos sociodemograficos. Pacientes y cuidadores
Este estudio prospectivo observacional de 3 meses de duracion cont6 con una muestra
inicial de 83 pacientes valorados para entrar en LETP y 50 cuidadores principales

informales de estos pacientes.

Se excluyeron 2 de los pacientes en la valoracion basal debido a que los cuestionarios

quedaron incompletos.

En la valoracién realizada a los tres meses tan solo se produjo la pérdida de un paciente

por éxitus y consecuentemente de su cuidador principal (fig. 1).
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Figura 1. Diagrama de flujo. Seleccion de la muestra

El perfil mas frecuente de los pacientes seleccionados (n=81) fue: personas con una edad
media de 54 afos (dt=11,26 rango 19-67 afios), el 74,07% tenia >50 afios, 64,20% (n=52)
hombres, 48,10% (n=38) poseian estudios primarios, 34,62% (n=27) percibian ingresos

mensuales entre 1000-1500 euros, 79,41% (n=54) estaban jubilados y 25,93% (n=21)

residian en la Comunidad Auténoma de Castilla 'y Ledn (tabla 1a).

P
<

Los hombres presentaban una edad media ligeramente superior al de las mujeres (55,96
vs. 50,21 afos) (tabla 1la) siendo esta diferencia significativa (U Mann-Whitney=546
p=0,04). Para contrastar la hipétesis nula de la igualdad de las distribuciones se empleé la

prueba no paramétrica de U Mann-Whitney.

Tras categorizar la edad en cuatro grupos y contrastar la hipétesis nula de independencia
de las variables, a través de la prueba no paramétrica de Ji-cuadrado no se obtuvieron
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diferencias significativas entre edad y sexo (y>= 7,11 p=0,069). Por el contrario, si que se
obtuvieron diferencias significativas entre sexo y el nivel de estudios (y’= 6,056
p=0,048), el sexo y los ingresos mensuales (y*= 10,177 p=0,038) y el sexo y la situacion
laboral (x*=8,416 p=0,038) (tabla 1a).

Los datos anteriores permiten afirmar que, en la muestra de pacientes estudiada, las
mujeres son mas jovenes que los hombres y al comparar el nivel de estudios, los ingresos
mensuales y la situacion laboral en funcidn del sexo, en general, ellas tienen mayor nivel
de estudios aunque, perciben un salario mas bajo y presentan una tasa mas alta de

desempleo.

Tabla la. Datos sociodemograficos. Pacientes

Global Hombres Mujeres .
Variables n % N % 0 % p
Sexo
Hombre 52 64,20 - - - - -
Mujer 29 35,80
Edad (m, dt) 81 (53.90 11,26) 52 (55,96 9,63) 29 (50,21 13,08) 0,040
< 50 afios 21 25,93 9 17,31 12 41,38
50-58 afios 22 27,16 16 30,77 6 20,69 0.069
59-61 afios 18 22,22 11 21,15 7 24,14 ’
> 62 afios 20 24,69 16 30,77 4 13,79
Estudios
Primarios 38 48,10 30 57,69 8 29,63
Secundarios 30 37,97 17 32,69 13 48,15 0,048
Terciarios 11 13,92 5 9,62 6 22,22
Ingresos mensuales
< 500 euros 2 2,56 2 7,4
500-1000 euros 12 15,38 5 9,80 7 25,9
1000-1500 euros 27 34,62 17 33,33 10 37,0 0.038
1500-2000 euros 19 24,36 16 31,37 3 11,1
> 2000 euros 18 23,08 13 25,49 5 18,5
Situacién laboral
Jubilado, incapacidad completa 54 79,41 40 83,33 14 70,00
En activo, autbnomo 5 7,35 3 6,25 2 10,00
En activo, no autbnomo 4 5,88 4 8,33 0,038
En paro 5 7,35 1 2,08 4 20,00
Lugar de residencia
Cantabria 14 17,28 10 19,23 4 13,79
Pais Vasco 19 23,46 9 17,31 10 34,48
Asturias 17 20,99 10 19,23 7 24,14 0,217
Castillay Ledn 21 25,93 15 28,85 6 20,69
Navarra 4 4,94 2 3,85 2 6,90
La Rioja 6 7,41 6 11,54 - -

m: media, dt: desviacidn tipica
®Prueba Ji-cuadrado
®Prueba U Mann-Whitney para muestras independientes
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En los cuidadores el perfil mas frecuente fue el de una persona con edad media de 53,16
afios (dt=9,80 rango 28-67 afios), el 72% tenia >50 afios, 78 % (n=39) eran mujeres,
43,75% (n=21) con estudios secundarios, 37,21% (n=21) estaban en activo pero no eran
auténomos y el 100% (n=48) no recibian ayuda econdmica por el cuidado.

Los cuidadores dedicaban al cuidado una media de 111,29 horas/semana (dt=36,78 rango
49-164 h/sem), y 89,80% (n=44) no disponian de la ayuda adicional de otra persona para
el cuidado (tabla 1b). En oposicion de lo obtenido con el grupo de pacientes, en los
cuidadores al contrastar todas estas variables sociodemogréaficas en funcion del sexo no se

detectaron diferencias significativas (tabla 1b).

Tabla 1b. Datos sociodemogréaficos. Cuidadores

Global Hombres Mujeres
Variables p®
n % n % n %
Sexo
Hombre 11 22,00 - - - - -
Mujer 39 78,00
Edad (m, dt) 50 (53,16 9,80) 11 (50,91 12,09) 39 (53,79 9,14) 0,751
< 50 afios 14 28,00 4 36,36 10 25,64
50-58 afios 15 30,00 3 21,27 12 30,77 0159
59-61 afios 15 30,00 1 9,09 14 35,90 '
> 62 afios 6 12,00 3 21,27 3 7,69
Estudios
Primarios 19 39,58 6 54,55 13 351
Secundarios 21 43,75 3 21,27 18 48,6 0,425
Terciarios 8 16,67 2 18,18 6 16,2
Situacion laboral
Jubilado, incapacidad completa 6 13,95 2 18,18 4 12,50
En activo, autbnomo 10 23,26 3 27,27 7 21,88
En activo, no autbnomo 16 37,21 4 36,36 12 37,50 0894
En paro 11 25,58 2 18,18 9 28,13
Dedicacion al cuidado h/semana (m, dt) 48 (111,29 36,78) 11 (100,45 38,18) 37 (114,51 36,26) 0,313
Entre 8-10h/dia juntos (56-70h/sem) 8 17,02 2 20,00 6 16,22
Entre 10-14h/dia juntos(70-98h/sem) 13 27,66 3 30,00 10 27,03 0,925
Entre 14-24h/dia juntos(98-168h/sem) 26 55,32 5 50,00 21 56,76
Ayuda econémica por el cuidado
Si
No 48 100 11 100 37 100 -
Ayuda humana para el cuidado
Sin ayuda 44 89,80 9 8182 35 92,11 0301
Con ayuda 5 10,20 2 18,18 3 789 '
Ayuda humana (h/s)
Menos de 4 h/s 4 80,00 2 100 2 66,67 0.361
Entre 4-10 h/s 1 20,00 - - 1 33,33 '

m: media, dt: desviacion tipica
h/s: horas/semanales

®Prueba Ji-cuadrado
®Prueba U Mann-Whitney para muestras independientes
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2. Datos clinicos. Pacientes

El diagnostico mas habitual para ser candidato a lista de espera para trasplante pulmonar
fue fibrosis pulmonar idiopatica 42,50% (n=34), seguido de EPOC enfisematoso severo
33,80 (n=27) (tabla 2).

Con relacién a los habitos de salud, el IMC medio de los pacientes fue de 25,30 kg/m? (dt:
4,26 rango: 14,17 37,57). Siguiendo la categorizacién de la OMS el 44,30% (n=35)
presentaban sobrepeso, un 61,7% (n= 50) reconocia haber fumado, de ellos el 40% (n=20)
indicaba que habia dejado de fumar hacia mas de 4 afios. En cuanto al alcohol el 83,54%
(n=66) afirmaba no haber consumido nunca (tabla 2). Cabe sefialar que en la entrevista,

todos los pacientes afirmaron no ser consumidores de tabaco o alcohol en ese momento.

Tabla 2. Habitos de salud y datos clinicos. Pacientes

Variables n %
IMC (m, dt) 80 25,30 4,26
Peso insuficiente (<18,5 Kg/m?) 3 3,80
Normopeso (18,5-24,9 Kg/m?) 33 41,77
Sobrepeso (25-29,9 Kg/m®) 35 44,30
Obesidad grado | (30-34,9 Kg/m?) 7 8,86
Obesidad grado 11 (35-39,9 Kg/m?) 1 1,27
Diagndstico
EPOC enfisematoso muy severo 27 33,80
FPI 34 42,50
Fibrosis quistica 10 12,50
HTP primaria 3 3,80
Otras 6 7,50
Han fumado tabaco
No 31 38,27
Si 50 61,70
Desde cuando no fuma
Menos 2 afios 16 32,00
2-4 afios 14 28,00
Mas de 4 afios 20 40,00
Han consumido alcohol
No 66 83,54
Si 13 16,46
Desde cuando no consume alcohol
Menos 2 afios 6 46,2
2-4 afios 3 23,1
Mas de 4 afios 4 30,8

m: media, dt: desviacidn tipica
IMC: indice de masa corporal
FPI: Fibrosis pulmonar idiopética
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El 56,25% (n=45) de los pacientes tenia oxigenoterapia domiciliaria y 62,50% (n=25)

desde hacia menos de un afio (tabla 3).

Tabla 3. Datos respiratorios basales. Pacientes

Variables n m %

Oxigenoterapia domiciliaria

No 35 43,75
Si 45 56,25
Desde cuando est& con oxigeno
Menos 1 afio 25 62,50
Maés de 1 afio 15 37,50
CVF (m, dt) 80 69,71 21,65
Normal (> 80 %) 23 28,75
Restriccion moderada (80-50 %) 41 51,25
Restriccion grave (< 50 %) 16 20,00
FEV1 (m, dt) 80 51,26 25,85
Normal (> 80 %) 12 15,00
Obstruccion moderada (80-50 %) 28 35,00
Obstruccidn grave (49-30 %) 14 17,50
Obstruccion muy grave (< 30 %) 26 32,50
FEV1 FVC (m, dt) 80 59,90 23,58
Normal (> 70 %) 40 50,63
Obstruccion (< 70 %) 39 49,37
DLCOSB (m, dt) 72 29,77 14,41
DLCOCVA (m, dt) 76 56,27 33,48
Saturacion O, 77 93,77 3,74
Normal (100-95 %) 37 48,05
Leve (94-90 %) 30 38,96
Grave (89-80 %) 10 12,99
Test marcha (distancia recorrida 6 minutos) (m, dt) 77 409,12 112,29
Normal (=350 mts) 57 74,0
Leve (349-250 mts) 15 19,5
Moderada (249-150 mts) 2 2,6
Grave (< 149 mts) 3 3,9
O, suplementario (m, dt)
No 64 82,05
Si 14 17,95
Saturacion O, inicial (m, dt) 78 93,57 3,99
Normal (100-95 %) 35 44,87
Leve (95-90 %) 33 42,31
Grave (89-80 %) 9 11,54
Muy grave (<80 %) 1 1,28
Saturacién O, final 78 83,56 8,85
Normal (100-95 %) 5 6,41
Leve (95-90 %) 21 26,92
Grave (89-80 %) 30 38,46
Muy grave (<80 %) 22 28,21

m: media, dt: desviacidn tipica, mts: metros
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Tabla 3. Datos respiratorios basales. Pacientes

Variables n m %
Borg inicial (m, dt) 70 1,43 1,31
<5 69 98,57
>5 1 1,43
Borg final (m, dt) 69 4,17 2,13
<5 49 71,01
>5 20 28,99
O, suplementario durante test marcha (m, dt)
No 64 82,05
Si 14 17,95
Paradas durante el test marcha
Sin paradas 66 84,62
Una parada 8 10,26
Dos paradas 4 5,13

m: media, dt: desviacidn tipica, mts: metros

3. Comprobacion del supuesto de normalidad

Con el fin de emplear en la inferencia pruebas paramétricas porque tienen mayor potencia
que las no paramétricas, previamente se comprobd en 30 variables cuantitativas la
hipotesis nula de la distribucién normal de la variable (tabla 4a y 4b). Para comprobar
este supuesto se empled la prueba de Kolmogorov-Smirnov, con la correccion de

significacion de Lilliefors.

Las distribuciones de las variables cuantitativas analizadas, en su mayoria, no cumplian el

supuesto de normalidad (p>0,05) (tabla 4a 'y 4b).

Con el fin de conseguir ajustar las distribuciones a la normalidad se llevaron a cabo cinco
tipos de transformaciones: Raiz cuadrada de x, Raiz cuadrada de x+1, Raiz cuadrada de
x+0,5, Log x y Log x+1.

Como se puede observar, tanto en la tabla 4a como en 4b, a pesar de las transformaciones,
en gran numero de variables, no se consiguio aceptar la hipotesis nula de la normalidad de
la distribucion. Este hecho, unido al pequefio tamafio de los grupos asi como a la
dificultad de interpretar los datos transformados llevo a tomar la decision de emplear

pruebas no paramétricas en todos los contrastes de hipotesis.
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Tabla 4a. Transformaciones y Pruebas de normalidad. Puntuaciones basales. Pacientes

Sin EL?;jrada Sljl;iirada Raiz cuadrada
X transformar de x de xt1 dex+0.5 Log de x

28 p 28 p 2 p 2 p 2 p
Edad 0227 0000 0251 0000 0250 0,000 0251 0,000 0,244 0,000
IMC 0,070 0,200 0,082 0,200 0,08l 0,200 0082 0,200 0,089 0,200
CVF 0123 0,019 0095 0,200 0,09 0,200 0096 0,200 0,136 0,200
FEV1 0131 0,009 0,112 0048 0,113 0045 0112 0046 0,133 0,200
FEV1FVC 0202 0,000 0217 0000 0216 0000 0217 0,000 0,298 0,000
DLCOSB 0111 0,051 0,087 0,200 0,088 0,200 0087 0,200 0,098 0,200
DLCOCVA 0,096 0200 0,076 0,200 0,076 0,200 0076 0,200 0,117 0,200
Saturacién O, 0171 0200 0,175 0,000 0,175 0,000 0175 0,000 0153 0,136
gfsstgnii;“'” marcha o144 0002 0173 0000 0173 0000 0173 0000 0122 0,200
Sat O, Inicial 0211 0000 0215 0000 0214 0,000 0215 0,000 0,160 0,097
Sat O, Final 0,140 0004 0,144 0002 0144 0002 0144 0002 0,192 0,018
Borg inicial 0233 0,000 0,172 0000 0,90 0,000 0173 0000 0,193 0,017
Borg final 0,186 0,000 0,182 0,000 0,154 0,001 0,162 0,000 0,259 0,000

SF36 (rango 0-100)
Dominio  Fisico
(PCS)

(F;F”)C'O” FIsicd 5149 0001 0101 0181 0091 0200 0094 0200 0,161 0,093
Rol Fisico (RP) 0,140 0,004 0,179 0,000 0175 0000 0176 0,000 0249 0,000

Dolorcorporal 144 0002 0147 0002 0145 0002 0146 0002 0163 0,084

0,093 0,200 0,091 0,200 0,091 0,200 0,091 0,200 0,203 0,009

(BP)
f’é'ﬂ;’ General 117 0031 0111 0051 0097 0200 0101 0176 0131 0.200
(Dl\zg“g)‘m Mental 4581 0200 0082 0200 0082 0200 0082 0200 0113 0,200

Vitalidad (VT) 0,110 0,055 0,156 0,001 0,144 0,002 0,147 0,002 0,232 0,001

(FS“F”)C'O” Social 136 0005 0146 0002 0,145 0002 0146 0002 0193 0,017

Rol Emocional
(RE)
Salud  Mental
(MH)
EuroQol-5D
EVA 0,140 0,004 0,121 0,022 0,120 0,024 0,121 0,023 0,241 0,001
IS (rango: 0-100) 0,125 0,016 0,112 0,049 0,101 0,180 0,104 0,086 0,149 0,155
HADS

0,254 0,000 0,235 0,000 0,227 0,000 0,229 0,000 0,259 0,000

0,124 0,017 0,090 0,200 0,089 0,200 0,090 0,200 0,174 0,049

Ansiedad 0,124 0,018 0,110 0,056 0,118 0,029 0,115 0,036 0,221 0,003 0,141 0.003
Depresion 0,118 0,030 01129 0,011 0,111 0,054 01114 0041 0,230 0,001 0,171 0.000
Global 0,114 0,042 0,109 0,062 0,111 0,053 0,110 0,058 0,218 0,004 0,162 0.000
CD-RISC 0,122 0,021 0,135 0,006 0,134 0,007 0,134 0006 0,143 0,197 0,151 0,001
LOT-R 0,132 0,008 0,131 0,009 0,130 0,010 0,130 0,009 0,184 0,028 0,150 0,001

EVA: Escala visual analégica
IS: indice de severidad
?Prueba de Kolmogorov-Smirnov
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Tabla 4b. Transformaciones y Pruebas de normalidad. Puntuaciones basales. Cuidadores

Raiz Raiz Raiz
cuadrada de cuadrada de cuadrada de
X X x+1 x+0.5 Log de x Log de x+1
2 p z8 p 2 p 2 p 8 p 8 p
Edad 0,178 0,000 0,189 0,000 0,188 0,000 0,188 0,000 0,278 0,000 0,197 0,000

SF36 (rango 0-100)

Dominio Fisico (PCS) 0,128 0,042 0,136 0,023 0,136 0,023 0,136 0,023 0,128 0,042 0,142 0.015
Funcion Fisica (PF) 0,250 0,000 0,276 0,000 0,275 0,000 0,275 0,000 0,250 0,000 0.340 0.000
Rol Fisico (RP) 0,188 0,000 0,202 0,000 0,197 0,000 0,198 0,000 0,188 0,000 0.286 0.000
Dolor corporal (BP) 0,127 0,046 0,117 0,091 0116 0,096 0,117 0,094 0,127 0,046 0.159 0.003
Salud General (GH) 0,080 0,200 0,244 0,012 0,136 0,024 0,139 0,020 0,080 0,200 0.210 0.000

Dominio Mental (MCS) 0,091 0,200 0,086 0,200 0,086 0,200 0,086 0,200 0,091 0,200 0,094 0.200
Vitalidad (VT) 0,119 0,079 0,160 0,003 0,152 0,006 0,154 0,005 0,119 0,079 0.227 0.000
Funcion Social (SF) 0,147 0,009 0,154 0,005 0,154 0,006 0,154 0,005 0,147 0,009 0.182 0.000
Rol Emocional (RE) 0,239 0,000 0,234 0,000 0,235 0,000 0,235 0,000 0,239 0,000 0.273 0.000
Salud Mental (MH) 0,118 0,087 0,137 0,023 0,136 0,023 0,136 0,023 0,118 0,087 0.151 0.007

EuroQol-5D

EVA 0,205 0,000 0,222 0,000 0,222 0,000 0,222 0,000 0,205 0,000 0,236 0.000
IS (rango: 0-100) 0,185 0,000 0,164 0,002 0,145 0,011 0,151 0,007 0,185 0,000 0,202 0.000
HADS

Ansiedad 0,083 0,200 0,110 0,191 0,082 0,200 0,089 0,200 0,083 0,200 0,150 0.008
Depresion 0,173 0,001 0,120 0,073 0,136 0,024 0,127 0,047 0,173 0,001 0,143 0.013
Global 0,092 0,200 0,136 0,024 0,133 0,029 0,135 0,026 0,092 0,200 0,159 0.003
CD-RISC 0,097 0,200 0,094 0,200 0,094 0,200 0,094 0,200 0,097 0,200 0,109 0,200
LOT-R 0,087 0,200 0,121 0,070 0,117 0,088 0,119 0,079 0,087 0,200 0,157 0,004
Zarit 0,157 0,006 0,150 0,011 0,131 0,048 0,136 0,033 0,141 0,028 0,214 0,000

EVA: Escala visual analogica
IS: indice de severidad
2 Prueba de Kolmogorov-Smirnov

4. Calidad de vida relacionada con la salud. EuroQol-5D. Pacientes y cuidadores

El cuestionario de calidad de vida EuroQol-5 D lo integran un conjunto de preguntas

que se agrupan en 5 dimensiones y una escala visual analdgica (EVA).

Las puntuaciones en las 5 dimensiones son ordinales, por lo que para su representacion se
han empleado graficos de barras (fig. 2). Las puntuaciones en la escala analdgica visual
son cuantitativas y permiten calcular, ademéas de la puntuacion EVA, el indice de

Severidad (1S). Las puntuaciones en EVA e IS se muestran en diagramas de caja (fig. 3).

Las puntuaciones basales y a los tres meses, tanto de los pacientes como en los
cuidadores, en las 5 dimensiones del EuroQol-5D se muestran en la figura 2 y en las

tablas de frecuencia 6a 'y 6b. Como se puede apreciar los cuidadores registran mejores
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puntuaciones que los pacientes. Asi, la mayoria de los cuidadores manifiestan no tener
problemas o tenerlos leves (tabla 6b) mientras que mas del 20% de los pacientes
manifiestan tener problemas moderados o graves en las distintas dimensiones, obteniendo

los peores resultados en Movilidad, donde un 29% de los pacientes declara problemas

graves (tabla 6a).

Para contrastar la hipétesis nula de igualdad entre las puntuaciones basales y a los tres
meses se empled la prueba no paramétrica de Wilcoxon para muestras relacionadas. Los
resultados obtenidos en las 5 dimensiones del EuroQol-5D no permitieron rechazar la
hipotesis nula, por lo que se pudo afirmar que el paso del tiempo (3 meses) no afectd de

forma significativa a las valoraciones ni de los pacientes (tabla 6a) ni a la de los

cuidadores (tabla 6b) en ninguna de las 5 dimensiones del EuroQol-5D.

Figura 2. Diagramas de barras EuroQol-5D. Puntuaciones basales y a 1os 3 meses
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Tabla 6a. Puntuaciones en EuroQol-5D. Pacientes

Basal 3 meses
Escalas p?
n % n %
Movilidad
No tengo problemas 17 20,99 16 20,00
Problemas leves 16 19,75 15 18,75
Problemas moderados 24 29,63 27 33,75 0.901
Problemas graves 24 29,63 21 26,25
No puedo 1 1,25
Cuidado Personal
No tengo problemas 36 44,44 33 41,25
Problemas leves 19 2346 18 22,50
Problemas moderados 20 2469 24 30,00 0.343
Problemas graves 6 7,41 3 3,75
No puedo 2 2,50
Actividades Cotidianas
No tengo problemas 11 1358 8 10,00
Problemas leves 18 2222 19 23,75
Problemas moderados 31 3827 27 3375 0.359
Problemas graves 17 20,99 23 28,75
No puedo 4 4,94 3 3,75
Dolor/Malestar
No tengo problemas 22 2716 22 2750
Problemas leves 28 3457 23 28,75 0.532
Problemas moderados 20 2469 23 28,75 '
Problemas graves 11 1358 12 15,00
No puedo
Ansiedad/Depresion
No tengo problemas 34 4198 25 31,25
Problemas leves 24 29,63 30 37,50 0.208
Problemas moderados 19 2346 20 25,00 '
Problemas graves 4 4,94 5 6,25
No puedo

®Prueba de Wilcoxon para muestras relacionadas
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Tabla 6b. Puntuaciones en EuroQol-5D. Cuidadores

Basal 3 meses
Escalas p?
n % n %
Movilidad
No tengo problemas 36 7347 35 7292
Problemas leves 8 1633 9 18.75 0.608
Problemas moderados 3 6.12 3 6.25 '
Problemas graves 2 4.08 1 2.08
No puedo
Cuidado Personal
No tengo problemas 42 8571 43 89.58
Problemas leves 6 1224 2 4.17 0.914
Problemas moderados 1 2.04 3 6.25
Problemas graves
No puedo
Actividades Cotidianas
No tengo problemas 34 6939 29 60.42
Problemas leves 8 1633 13 27.08
Problemas moderados 4 8.16 4 8.33 0.363
Problemas graves 2 4.08 1 2.08
No puedo 1 2.04 1 2.08
Dolor/Malestar
No tengo problemas 15 3061 15 31.25
Problemas leves 22 4490 20 41.67 1.000
Problemas moderados 10 2041 11 2292 '
Problemas graves 2 4.08 2 417
No puedo
Ansiedad/Depresion
No tengo problemas 22 4490 21 4375
Problemas leves 17 3469 20 4167 0.796
Problemas moderados 9 1837 6 12.50 '
Problemas graves 1 2.04 1 2.08
No puedo

®Prueba de Wilcoxon para muestras relacionadas

Las puntuaciones en el indice de Severidad (IS) y en la Escala visual analdgica (EVA)
del EuroQol-5D, al ser cuantitativas, su distribucién se muestra mediante diagramas de

caja (fig.3).

La puntuacion en el indice de Severidad (IS) del EuroQol-5D) puede oscilar entre 0-100,
donde O significa la total ausencia de problema de salud y 100 el mayor grado de
severidad. La Escala visual analogica (EVA), que permite valorar el estado de salud en
una escala del 0-100, se interpreta de forma contraria al 1S, es decir en esta escala el 0

sefiala el peor estado de salud y 100 el mejor estado de salud.
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En ambas escalas se observa unas puntuaciones mas favorables en los cuidadores que en
pacientes (fig. 3). El paso del tiempo no parece haber repercutido de forma significativa
en los resultados, posiblemente el corto intervalo de tiempo que separan las dos

mediciones (3 meses) justifican estos resultados.

Figura 3. Diagramas de caja escalas. IS y EVA. Puntuaciones basalesy a los 3
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La hipdtesis nula de igualdad entre las puntuaciones de los pacientes y cuidadores fue
contrastada con la prueba no paramétrica de U Mann-Whitney para muestras
independientes. Al comparar las puntuaciones de los pacientes frente a la de los
cuidadores se obtuvieron diferencias significativas, tanto a nivel basal como a los tres
meses, en tres dimensiones (Movilidad, Cuidado Personal y Actividades Cotidianas). En
la dimension Ansiedad/ Depresion se hallaron diferencias significativas tan solo a los 3
meses. Tampoco se detectaron diferencias significativas en Dolor/Malestar. También se
obtuvieron diferencias significativas, tanto a nivel basal como a los tres meses, en EVA e
IS (tabla 7).
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Tabla 7. Comparacion puntuaciones EuroQol-5D. Pacientes vs Cuidadores

Basal 3 meses
Escalas Diferencia R Diferencia L
de medias de medias P

Movilidad 779.00 0.000 693.50 0.000
Cuidado Personal 1107.00 0.000 982.50 0.000
Actividades Cotidianas 741.00 0.000 649.50 0.000
Dolor/Malestar 1708.00 0.163 1604.50 0.105
Ansiedad/Depresion 1842.50 0.467 1530.00 0.041
EVA -25.59 670.00 0.000 -27.54 507.50 0.000
IS (rango: 0-100) 18.64 826.00 0.000 20.92 750.50 0.000

EVA: Escala visual analégica
IS: indice de severidad
*Prueba U Mann-Whitney para muestras independientes

Con el fin de averiguar las variables asociadas a la percepcion de calidad de vida tanto en
pacientes como en cuidadores se contrasto la hipotesis nula de igualdad de distribuciones.
Se emple6 la prueba no paramétrica de U-Mann Whitney, cuando se compararon dos
grupos, y la prueba de Kruskal Wallis para muestras independientes cuando se
compararon mas de dos grupo. Estos analisis bivariados se efectuaron en los pacientes
con 23 variables categdricas (8 sociodemograficas, 2 clinicas y 13 respiratorias) y en los

cuidadores con seis variables categoricas

Los analisis bivariados efectuados con las puntuaciones de los pacientes tan solo
permitieron rechazar las hipétesis nulas de igualdad de las distribuciones, en alguna de las
5 dimensiones, o0 en el EVA e IS, de ocho variables (tabla 8a). En la dimension Movilidad
se consiguieron el mayor nimero de resultados significativos, obteniendo en la edad
(K=9,26 p=0,026), el tipo de enfermedad (K=13,51 p=0,009), el disponer de
oxigenoterapia a domicilio (U=565,50 p=0,026) y la saturacién de O, tanto inicial
(K=9,80 p=0,007) como final (K=12,57 p=0,006). En los cuidadores (tabla 8b) tan solo se

consiguieron diferencias significativas en IS en la variable edad (K=8,38 p=0,039).
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Tabla 8a. Analisis bivariado. EuroQol-5D. Puntuaciones basales. Pacientes

Tipo de Oxigenoterapiaa  Saturacion de Testde la o° Saturacion O°
Escalas Edad enfermedad domicilio marcha suplementario final Paradas
Prueba® p  Prueba® p Prueba” P Prueba® p  Prueba® p  Prueba® p  Prueba® p  Prueba® p
Movilidad 9,26 0,026 1351 0,009 565,50 0,026 980 0,007 6,70 0,082 369,00 0,286 12557 0,006 2,64 0,267
Cuidado Personal 9,12 0,028 16,62 0,002 568,50 0,024 489 0,087 10,34 0,016 399,00 0,500 8,25 0,041 487 0,088
Actividades Cotidianas 395 0,266 12,75 0,013 603,00 0,062 331 0191 298 0,395 379550 0,351 4,89 0,180 8,75 0,013
Dolor/Malestar 1,96 0580 456 0,335 718,00 0,482 309 0214 386 0,277 268,00 0,015 2,88 0,410 3,29 0,193
Ansiedad/Depresion 1,35 0,717 811 0,088 780,50 0,942 4,77 0,092 100 0,801 38650 0,395 2,93 0,402 2,09 0,352
EVA 0,08 0994 543 0,246 586,00 0,049 735 0,025 680 0079 317,50 0,087 2,33 0,507 0,15 0,926
IS (rango: 0-100) 6,56 0,087 1487 0,005 591,50 0,056 6,83 0,083 622 0,102 33550 0,141 6,79 0,079 364 0,162

®Prueba Kruskal Wallis para muestras independientes
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Tabla 8b. Andlisis bivariado. EuroQol-5D.
Puntuaciones basales. Cuidadores

Edad
Escalas
Prueba? p
Movilidad 0,22 0,974
Cuidado Personal 0,98 0,806
Actividades Cotidianas 0,96 0,810
Dolor/Malestar 2,28 0,517
Ansiedad/Depresién 4,51 0,211
EVA 2,04 0,564
IS (rango: 0-100) 8,38 0,039

a: Prueba Kruskal-Wallis

Como se ha comentado anteriormente, el tipo de enfermedad fue una de las 8 variables
que en los analisis bivariados obtuvieron diferencias significativas. Asi, se consiguieron
diferencias significativas en las dimensiones Movilidad, Cuidado Personal, Actividades
Cotidianas e IS (tabla 8a). Los pacientes con fibrosis quistica fueron los que registraron
mejores puntuaciones (tabla 9). Estos mejores resultados conseguidos pudieron deberse
a su edad ya que los pacientes con fibrosis quistica fueron los que significativamente
tenian menor edad. En la Fibrosis pulmonar idiopatica la media de edad fue de =57,74
afios dt=6,90, en el EPOC media de edad=58,37 dt=6,60, Fibrosis quistica media de
edad=32,6 dt=11,24, HTP media de edad=51,66 dt=7,37 y en Otras patologias media de
edad=48,33 dt=8,98. Estas diferencias resultaron estadisticamente significativas
(Kruskal-Wallis=30,66 p=0,000). No obstante debido al pequefio tamafio de los grupos

comparados estos resultados deben ser tratados con cautela.
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Tabla 9. Puntuaciones basales en EuroQol-5D segun tipo de enfermedad
EPOC Fibrosis

- Fibrosis HTP
enfisematoso pulmonar . L _
muy severo idiopatica qu ftlca prlrrlarla Otras (n=6)
Escalas (n=27) (n=34) (n=10) (n=3)
n % n % n % n % n %
Movilidad
No tengo problemas 1 3,7 9 26,5 5 50,0 1 33,3 1 16.7
Problemas leves 8 29,6 2 5,9 4 40,0 2 66,7 2 33.3
Problemas moderados 6 22,2 13 38,2 1 10,0 3 50.0
Problemas graves 12 44,4 10 29,4
No puedo
Cuidado Personal
No tengo problemas 6 22,2 16 471 9 90,0 1 33,3 4 66.7
Problemas leves 7 25,9 7 20,6 1 10,0 1 33,3 2 33.3
Problemas moderados 10 37,0 9 26,5 1 33,3
Problemas graves 4 14,8 2 5,9
No puedo
Actividades Cotidianas
No tengo problemas 3 11,1 5 14,7 2 20,0 1 16.7
Problemas leves 5 18,5 7 20,6 6 60,0
Problemas moderados 11 40,7 13 38,2 2 20,0 4 66.7
Problemas graves 7 25,9 7 20,6 2 66,7 1 16.7
No puedo 1 3,7 2 59 1 333
Dolor/Malestar
No tengo problemas 6 22,2 10 29,4 4 40,0 1 33,3
Problemas leves 9 33,3 12 35,3 4 40,0 1 33,3 2 33.3
Problemas moderados 7 25,9 9 26,5 1 10,0 3 50.0
Problemas graves 5 18,5 3 8,8 1 10,0 1 333 1 16.7
No puedo
Ansiedad/Depresion
No tengo problemas 7 25,9 19 559 6 60,0 1 33,3 1 16.7
Problemas leves 10 37,0 6 17,6 4 40,0 3 50.0
Problemas moderados 9 33,3 7 20,6 2 66,7 1 16.7
Problemas graves 1 3,7 2 5,9 1 16.7
No puedo
EVA (m, dt) 4593 14,87 51,03 20,49 59,44 19,91 31,67 18,93 51,67 13,29
IS (rango: 0-100) (m, dt) 4333 16,35 33,09 19,23 17,78 14,60 41,67 28,43 33,33 16,02

m: media, dt: desviacion tipica
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5. Calidad de vida relacionada con la salud. SF-36. Pacientes y cuidadores

Los items del cuestionario, de calidad de vida relacionada con la salud, SF-36 permiten
estimar 8 dimensiones (PF, RP, BP, GH, VT, SF, RE y MH) que a su vez se agrupan en
2 dominios (PCS y MCYS). Las puntuaciones, tanto de las 8 dimensiones como de los
dos dominios, pueden fluctuar entre 0-100 puntos y su interpretacion es similar a la de
la escala visual analdgica (EVA) del EuroQol. Asi, el 0 indica la peor percepcion de
estado de salud para esa dimension o dominio y 100 la mejor percepcion del estado de
salud.

Las puntuaciones en las 8 dimensiones y dos dominios, tanto de los paciente como de
los cuidadores, se muestran en diagramas de caja (fig. 4), en ellos se observa, salvo en la
dimension de Dolor Corporal (BP) y en el dominio de Salud Mental (MCS), una

marcada mejor percepcion del estado de salud en los cuidadores que en los pacientes

Figura 4. Diagramas de caja. SF-36. Puntuaciones basales y a los 3 meses
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Al contrastar la hipétesis nula de igualdad de las distribuciones basales y a los tres

meses no se obtuvieron, ni en el grupo de pacientes (tabla 10a) ni en el de cuidadores
(tabla 10b) resultados significativos.
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Tabla 10a. Puntuaciones SF-36. Pacientes
Basal 3 meses

Escalas p?
n m dt n m dt
Dominio Fisico (PCS) 81 3293 935 76 3234 896 0,237
Funcién Fisica (PF) 81 3562 27,18 80 3381 2699 0,095
Rol Fisico (RP) 81 32,72 2990 79 3434 2867 0,770
Dolor corporal (BP) 81 6099 2897 80 56,70 30,02 0,105

Salud General (GH) 81 28,72 18,73 79 31,35 19,01 0,225
Dominio Mental (MCS) 81 47,79 1150 76 4827 990 0,734

Vitalidad (VT) 81 37,89 2248 78 38,70 21,18 0,733
Funcion Social (SF) 81 57,87 27,77 80 56,41 27,12 0,466
Rol Emocional (RE) 81 75,82 2855 80 76,15 24,87 0,930
Salud Mental (MH) 81 63,64 2287 80 6450 19,88 0,547

m: media, dt: desviacion tipica
# Wilcokon para muestras relacionadas

Tabla 10b. Puntuaciones SF-36. Cuidadores

Basal 3 meses
Escalas p
n m dt n m dt

Dominio Fisico (PCS) 49 48778 922 48 48.66 10.44 0.979
Funcion Fisica (PF) 49 83.06 21.65 48 80.00 2290 0.053
Rol Fisico (RP) 49 70.79 29.19 48 73.05 29.74 0.785
Dolor corporal (BP) 49 64.67 2476 48 6342 2760 0.647
Salud General (GH) 49 5955 2205 48 61.10 2240 0.470

Dominio Mental (MCS) 49 4738 986 48 4763 949  0.697
Vitalidad (VT) 49 5765 2162 48 5599 2161 0.320
Funcion Social (SF) 49 7041 2496 48 7474 2370 0.150
Rol Emocional (RE) 49 83.16 1965 48 81.95 2058 0.683
Salud Mental (MH) 49 6735 20.11 48 67.29 19.05 0.574

m: media, dt: desviacién tipica

# Wilcokon para muestras relacionadas

Al comparar las puntuaciones de los pacientes con la de los cuidadores se hallaron
resultados significativos en: Dominio Fisico y en las dimensiones: Funcion fisica, Rol
Fisico, Salud General, Vitalidad y Funcion Social (tabla 11), tanto a nivel basal como a
los tres meses. Como se pudo visualizar en los diagramas de caja (fig. 4) los cuidadores

proporcionaron puntuaciones mas altas.
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Tabla 11. Comparacion puntuaciones SF-36. Pacientes vs Cuidadores
Basal 3 meses

Escalas Diferencia de P Diferencia de U2
. : p
medias medias
Dominio Fisico -15.85 487.50 0.000 -16.32 437.50 0.000
Funcion Fisica -47.44 395.50 0.000 -46.19 400.50 0.000
Rol Fisico -38.07 704.50 0.000 -38.71 681.50 0.000
Dolor corporal -3.69 1870.50 0.581 -6.72 1682.50 0.239
Salud General -30.83 551.50 0.000 -29.75 562.00 0.000
Dominio Mental 0.40 1899.00 0.681 0.63 174650 0.691
Vitalidad -19.77 1037.50 0.000 -17.29 1089.50  0.000
Funcién Social -12.54 1473.50 0.013 -18.33 1147.50 0.000
Rol Emocional -71.34 1853.00 0.512 -5.80 1718.00 0.304
Salud Mental -3.70 1816.50 0.418 -2.79 1778.00 0.483

*Prueba U Mann-Whitney para muestras independientes

En los pacientes los anélisis bivariados llevados a cabo con las 23 variables categoricas
(8 sociodemogréficas, 2 clinicas y 13 respiratorias) permitieron seleccionar 9 variables.
En todas ellas se obtuvo algun resultado significativo (tabla 12a). En el resto de las
variables, (23-9= 14 variables) no se alcanz6 ninguna significacion estadistica. Seis de
estas nueve variables seleccionadas fueron elegidas en los analisis bivariados que se
llevaron a cabo con las puntuaciones del EuroQol-5D: tipo de enfermedad,
oxigenoterapia a domicilio, saturacion de O, test de la marcha, oxigeno suplementario
y saturacion de O, final. La Funcion fisica fue la dimension que consigui6 mas
resultados significativos y el Borg final y la oxigenoterapia a domicilio las variables en

las que se detectaron mayor niumero de resultados significativos.

En los cuidadores los analisis bivariados efectuados con las 6 variables categoricas
permitio identificar en dos variables, al menos, un resultado significativo: situacién

laboral y ayuda para el cuidado (tabla 12b).
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Tabla 12a. Andlisis bivariado. SF-36. Puntuaciones basales. Pacientes

Tipo de Oxigenoterapia a Saturacion . Saturacion O,
Escalas IMC enfermedad domicilio de O, Testde lamarcha O, suplementario inicial

Prueba® p Prueba® p Prueba” p Prueba® p Prueba® p Prueba” p Prueba® p
Dominio Fisico 11,17 0,025 4,75 0,314 522,00 0,010 2,68 0,261 4,37 0,224 319,50 0,094 4,31 0,230
Funcion Fisica 3,00 0,558 10,61 0,031 37650 0,000 10,96 0,004 9,56 0,023 282,00 0,030 8,97 0,030
Rol Fisico 5,64 0,228 8,15 0,086 52550 0,010 5,77 0,056 4,21 0,239 302,00 0,055 4,17 0,243
Dolor corporal 1,46 0,833 2,23 0,694 778,00 0,926 4,13 0,127 4,27 0,234 359,50 0,245 8,38 0,039
Salud General 3,40 0,494 3,24 0,518 677,00 0,282 5,51 0,064 2,40 0,493 392,50 0,468 3,98 0,264
Dominio Mental 8,91 0,063 3,88 0,422 733,00 0,597 4,83 0,089 1,69 0,639 37550 0,345 4,03 0,259
Vitalidad 1,14 0,887 6,09 0,193 729,50 0,571 3,68 0,158 8,22 0,042 354,50 0,220 2,38 0,497
Funcion Social 4,10 0,393 8,08 0,089 652,00 0,184 3,51 0,173 2,92 0,403 291,00 0,039 4,13 0,248
Rol Emocional 5,20 0,268 0,93 0,921 661,50 0,202 2,29 0,318 5,68 0,128 362,00 0,241 1,09 0,779
ﬁ/‘lf’:lrj]?al 5,15 0,272 5,80 0,215 666,50 0,239 7,73 0,021 1,14 0,768 361,50 0,258 3,38 0,337

®Prueba Kruskal Wallis para muestras independientes
®Prueba U Mann-Whitney para muestras independientes
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Tabla 12b. Andlisis bivariado. SF-36. Puntuaciones
basales. Cuidadores
Situacion laboral Ayuda para el cuidado

Escalas
Prueba® p Prueba® p
Dominio Fisico 2,97 0,396 42,00 0,027
Funcioén Fisica 7,93 0,047 62,50 0,121
Rol Fisico 0,87 0,834 83,50 0,406
Dolor corporal 0,99 0,803 60,50 0,110
Salud General 0,84 0,841 40,00 0,022
Dominio Mental 0,48 0,923 102,00 0,853
Vitalidad 0,72 0,869 99,50 0,786
Funcién Social 1,60 0,660 107,00 0,986
Rol Emocional 0,73 0,865 103,00 0,875
Salud Mental 0,95 0,813 97,50 0,735

®Prueba Kruskal-Wallis
°Prueba U Mann-Whitney para muestras independientes
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Al igual que en el EuroQol-5D, en el SF-36 también el tipo de enfermedad fue una de
las variables en la que se detectd puntuaciones significativas en los analisis bivariados.
De nuevo son los pacientes con el diagnostico de Fibrosis quistica los que consiguen
mejores resultados tanto en los dominios como en la mayoria de las dimensiones (tabla
13).

Tabla 13. Puntuaciones basales en SF-36 segun tipo de enfermedad

enfiEePn?a(lioso pilltr)r:gz:r Fiprqsis HTP.
L quistica primaria Otras (n=6)
muy severo idiopatica _ _
Escalas (n=27) (n=34) (n=10) (n=3)
m dt m dt m dt m dt m dt

Dominio Fisico (PCS) 32,08 924 3200 881 39,04 1093 30,40 999 32,88 990
Funcion Fisica (PF) 27,41 2524 34,26 25,11 62,00 27,30 33,33 27,54 38,33 30,28
Rol Fisico (RP) 3,71 27,57 26,29 30,92 56,25 27,80 29,17 2526 33,33 30,53
Dolor corporal (BP) 63,00 28,80 59,03 28,24 67,90 24,38 40,67 52,55 55,17 30,69
Salud General (GH) 28,74 16,23 32,26 21,87 26,10 11,62 2500 27,84 17,83 14,70

Dominio Mental (MCS) 46,78 895 49,12 13,37 50,78 8,80 41,63 7,44 42,61 16,36
Vitalidad (VT) 34,03 20,46 38,97 24,52 50,63 18,74 27,08 13,01 34,38 27,03
Funcion Social (SF) 54,17 26,40 63,60 29,25 67,50 18,82 29,17 7,22 43,75 33,31
Rol Emocional (RE) 7593 26,39 74,26 31,47 84,17 18,62 80,56 17,35 63,89 41,05
Salud Mental (MH) 60,19 18,37 6529 27,11 74,00 1542 48,33 1528 59,17 27,82

6. Ansiedad y depresion. HADS. Pacientes y cuidadores

La ansiedad y depresion se evalué a través del cuestionario HADS que ofrece
puntuaciones de ansiedad, depresion y globales. Las puntuaciones en la escala de
ansiedad y en la de depresion pueden ir de 0-21 puntos y en la escala global de 0-42

puntos. Puntuaciones mas bajas indican menor sintomatologia.

En la figura 5 se presentan las puntuaciones en las tres escalas que integran el HADS,
en ellas se visualiza en la escala de depresion, que el valor de la mediana de los
pacientes es inferior a la de los cuidadores, mientras que en la escala de ansiedad y en la

global las diferencias no son tan marcadas.
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Figura 5. Diagramas de caja. HADS. Puntuaciones basales y a los 3 meses
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Al igual que con las puntuaciones del EuroQol-5D y el SF-36, con las del HADS
tampoco se detectaron diferencias significativas entre las puntuaciones basales y las
recogidas a los 3 meses, ni en los pacientes (tabla 14a) ni en los cuidadores (tabla 14b).
Al comparar las puntuaciones de los pacientes vs. cuidadores, los pacientes obtuvieron
puntuaciones mas bajas en las escala de depresion resultado esta diferencia, en la

medicidn basal, estadisticamente significativa (tabla 15).

Tabla 14a. Puntuaciones HADS. Pacientes
Basal 3 meses
n m dt n m dt P

Ansiedad (rango 0-21) 81 7,19 438 80 7,05 447 0,787
Depresion (0-21) 81 6,47 431 80 641 399 0,962
Global (rango 0-42) 81 13,65 828 80 1346 7.79 0,743
m: media, dt: desviacion tipica
# Wilcokon para muestras relacionadas

Escalas 2
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Tabla 14b. Puntuaciones HADS. Cuidadores

Basal 3 meses a

n m dt n m dt P
Ansiedad (rango 0-21) 49 737 454 48 7,13 4,81 0,748
Depresion (0-21) 49 482 381 47 526 425 0,856
Global (rango 0-42) 49 12,18 7,88 47 12,49 855 0,897

m: media, dt: desviacion tipica
# Wilcokon para muestras relacionadas

Tabla 15. Comparacion puntuaciones HADS. Pacientes vs Cuidadores
Basal 3 meses
Diferencia de

Escalas Diferencia de

a a
medias U P medias U P
Ansiedad -0,18 1954,00 0,883 -0,08 1901,00 0,925
Depresién 1,65 1552,00 0,037 1,16 1538,50 0,087
Global 1,47 1769,50 0,301 0,97 1730,00 0,453

®Prueba U Mann-Whitney para muestras independientes

Los andlisis bivariados permitieron seleccionar, en los pacientes, 4 variables con
resultados significativos (tabla 16). De ellas, el tipo de enfermedad y la saturacion de O,
también fueron elegidas en los andlisis bivariados efectuados con las puntuaciones del
EuroQol-5D vy en los del SF-36. El Borg final asimismo fue escogido en los analisis
bivariados del SF-36. En los cuidadores no se muestra ningln resultado ya que los

analisis bivariados no obtuvieron significacion estadistica en ninguna variable.

Tabla 16. Anélisis bivariado. HADS. Puntuaciones basales. Pacientes

Tipo de
Escalas Sexo enfermedad Saturacion de O, Borg final
Prueba® p  Prueba® p  Prueba® p  Prueba® p
Ansiedad 507,00 0,015 4,45 0,348 6,16 0,046 336,00 0,041
Depresién 675,50 0,438 10,45 0,033 10,22 0,006 258,50 0,002
Global 584,50 0,094 7,84 0,098 9,54 0,008 289,00 0,008

®Prueba Kruskal Wallis para muestras independientes
®Prueba U Mann-Whitney para muestras independientes
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Al distribuir las puntuaciones segun el tipo de enfermedad se puede observar que de

nuevo es la fibrosis quistica fue la que consiguio mejores resultados (tabla 17).

Tabla 17. Puntuaciones basales en HADS segun tipo de enfermedad

EPOC Fibrosis
enfisematoso pulmonar Fibrosis HTP primaria _
ionati o > _ Otras (n=6)
Escalas muy severo idiopatica quistica (n=10) (n=3)

(n=27) (n=34)

m dt m dt m dt m dt m dt

Ansiedad 722 358 682 502 59 260 10,67 153 9,67 647

Depresion 6,70 3,06 6,24 4,81 3,60 2,67 11,33 231 8,83 6,52

Global 1393 613 1306 942 950 499 2200 300 1850 o

Tras categorizar las puntuaciones en la escala de ansiedad y depresién de HADS de

acuerdo a los siguientes criterios: “normal” (0-7 puntos), “dudoso” (8-10 puntos) y

problema clinico (> 11 puntos) se detectaron, tanto en la escala de ansiedad como en la

de depresion, personas que presentan problemas clinicos (tabla 18). Estos casos fueron

mas frecuentes en la ansiedad que en la depresidn, asi como en los pacientes que en los

cuidadores (27,2% vs. 24,5%). Al contrastar la hipotesis nula de independencia entre

puntuaciones del grupo de pacientes vs. cuidadores y las categorias de ansiedad y

depresion, no se detectaron diferencias significativas, ni a nivel basal ni a los tres meses

(tabla 18).

Tabla 18. Puntuaciones categorizadas HADS. Pacientes y cuidadores

Basal 3 meses
Escalas Pacientes Cuidadores . Pacientes Cuidadores a
n % n % n % n % P
Ansiedad
Normal 47 58,0 27 551 50 625 29 604
Dudoso 12 148 10 204 0,707 11 138 9 188 10,736
Problema clinico 22 272 12 245 19 238 10 20,8
Depresion
Normal 50 61,7 35 714 45 56,3 33 70,2
Dudoso 20 24,7 11 224 0353 26 325 9 19,1 0,239
Problema clinico 11 136 3 6,1 9 113 5 106

2 Ji cuadrado
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7. Resiliencia. CD-RISC. Pacientes y cuidadores

La escala CD-RISC cuantifica resiliencia. El rango de la escala puede oscilar entre 0-40
puntos. A mayor puntuacién mayor resiliencia.
Las puntuaciones en la escala CD-RISC de los pacientes y cuidadores se representan

mediante diagramas de caja (fig 6) en ellos no se observan marcadas diferencias.

Figura 6. Diagramas de caja. CD-RISC. Puntuaciones basales y a los 3 meses
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Los contrastes de hipétesis destinados a averiguar si existian diferencias significativas
entre las puntuaciones basales y a los tres meses permitieron afirmar que el paso del
tiempo (3 meses) no produjo cambios significativos en resiliencia, ni en pacientes s

(tabla 19a) ni en cuidadores (tabla 19b).

Tabla 19a. Puntuaciones CD-RISC. Pacientes

Basal 3 meses a
Escalas p
n m dt n m dt
CD-RISC (rango 0-40) 81 28,19 848 80 27,21 6,97 0,114

m: media, dt: desviacidn tipica
 Wilcokon para muestras relacionadas

Tabla 19b. Puntuaciones CD-RISC. Cuidadores

Basal 3 meses a
Escalas p
n m dt n m dt
CD-RISC (rango 0-40) 49 2947 7,39 47 29,38 7,80 0,795

m: media, dt: desviacidn tipica
 Wilcokon para muestras relacionadas
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Tampoco, como ya parecia vislumbrarse en los diagramas de caja, se detectaron
diferencias significativas al comparar las puntuaciones de los pacientes vs. cuidadores
(tabla 20).

Tabla 20. Comparacion puntuaciones HADS. Pacientes vs Cuidadores

Basal 3 meses
Escalas  Diferencia U Diferencia a 0
de medias P de medias
CD-RISC -1,28 1854,50 0,532 -2,17 1563,50 0,114

®Prueba U Mann-Whitney para muestras independientes

Los andlisis bivariados efectuados con las puntuaciones de los pacientes tan solo
permitieron seleccionar una variable, el IMC (tabla 21). En los cuidadores no se pudo

seleccionar ninguna variable al carecer todas ellas de resultados significativos.

Tabla 21. Analisis bivariado. CD-RISC.
Puntuaciones basales. Pacientes

IMC
Prueba” p

Escalas

CD-RISC 9.52 0.049

®Prueba Kruskal Wallis para muestras
independientes

8. Optimismo disposicional. LOT-R. Pacientes y cuidadores

Para cuantificar el optimismo disposicional se empled el cuestionario LOT-R cuya
maxima puntuacion es 24 puntos. Altas puntuaciones indican alto optimismo

disposicional.

En la figura 7 se muestran la dispersion de las puntuaciones en LOT-R basales y a los 3
meses, tanto de pacientes como de cuidadores. Al igual que ocurria al comparar los
diagrama de caja de la resiliencia (CD-RISC), en optimismo tampoco se detectan

marcadas diferencias.
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Figura 7. Diagramas de caja. LOT-R. Puntuaciones basales y a los 3 meses
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Los contrastes de hipdtesis no permitieron rechazar las hipotesis nulas por lo que se
pudo concluir que no existian diferencias significativas ni al comparar las puntuaciones
basales con las registradas a los tres meses (tabla 22a y 22b) ni al comparar las

puntuaciones de los pacientes vs. cuidadores (tabla 23).

Tabla 22a. Puntuaciones LOT-R. Pacientes

Basal 3 meses
Escalas p
n m dt n m dt
LOT-R (rango 0-24) 80 14,45 3,43 79 13,97 350 0,184

m: media, dt: desviacidn tipica
# Wilcokon para muestras relacionadas

Tabla 22b. Puntuaciones LOT-R. Cuidadores

Basal 3 meses
Escalas p?
n m dt n m dt
LOT-R (rango 0-24) 49 14,49 452 48 1460 4,36 0,663

m: media, dt: desviacion tipica
# Wilcokon para muestras relacionadas
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Tabla 23. Comparacion puntuaciones LOT-R. Pacientes vs Cuidadores

Basal 3 meses
Escalas D|feren_0|a de U 0 leeren_ma de Ue D
medias medias
LOT-R -0,04 1907,50 0,798 -0,63 1750,50 0,467

®Prueba U Mann-Whitney para muestras independientes

Los analisis bivariados efectuados en los pacientes con las 23 variables no permitieron
identificar ninguna variable con resultados significativos. En los cuidadores tan solo la

variable “Nivel de estudios” consiguio resultados significativos (tabla 24).

Tabla 24. Anélisis bivariado. LOT-R.
Puntuaciones basales. Cuidadores

Nivel de estudios

Escalas b
Prueba p
LOT-R 8,06 0,018
®Prueba Kruskal Wallis para muestras
independientes

9. Sobrecarga del cuidador. Zarit. Cuidadores

La escala de Zarit solo se pas6 a los cuidadores ya que esta destinada a evaluar la

sobrecarga del cuidador. En esta escala la puntuacion maxima es de 88 puntos.

Las distribuciones de las puntuaciones en esta escala se muestran en la figura 8, en ellas
se observa que no existen grandes cambios entre la distribucion basal y a los 3 meses. El
contraste de hipotesis confirmo esta impresion, es decir no se hallaron diferencias
significativas entre las puntuaciones basales y las registradas a los 3 meses (tabla 25).
Los analisis bivariados tampoco detectaron ninguna variable con resultados

significativos
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Figura 8. Diagramas de caja. Zarit. Puntuaciones basales y a 1os 3 meses
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Tabla 25. Puntuaciones Zarit. Cuidadores

Basal 3 meses a
Escalas p
n m dt n m dt
Zarit 46 18,74 12,34 47 17,15 11,28 0,570

m: media, dt: desviacidn tipica
# Wilcokon para muestras relacionadas

En la escala de Zarit una puntuacion inferior a 46 se considera indicativa de "no
sobrecarga™ y una puntuacion superior a 56 de "sobrecarga intensa". Al categorizar la
variable siguiendo los criterios anteriores en la mayor parte de los cuidadores no se
detectd sobrecarga ni a nivel basal ni en la evaluacién efectuada a los tres meses (tabla
26).

Tabla 26. Puntuaciones categorizadas Zarit. Cuidadores

Basal 3 meses a
Escala p
n % n %
Zarit
No sobrecarga (< 46 puntos) 43 935 45 957
Sobrecarga /46-56 puntos) 2 43 1 21 0,315
Sobrecarga intensa (>56 puntos) 1 22 1 21

2 Tau-b de Kendall
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10. Correlaciones. Pacientes y cuidadores

Al correlacionar las puntuaciones en las distintas escalas, tanto a nivel basal (tabla 27a'y
27b) como a los 3 meses (tabla 28a y 28b) se obtuvieron varios resultados
significativos. Asi, como era de esperar, las puntuaciones en los distintos dominios del
SF-36 tendieron a correlacionar de forma significativa y positiva entre si; ademas
correlacionaron de forma significativa y positiva con EVA (EuroQol-5D) y LOT-R y de
forma significativa, aunque inversa, con IS (EuroQol-5D) y las escalas de HADS (tabla
27a 'y 27b). Todo ello parece indicar que a mejor percepcion de calidad de vida (SF-36),
mejor estado de salud (EVA), menos severidad percibida (IS), menos manifestaciones
de ansiedad y depresion (HADS), mayor resiliencia (CD-RISC) y mayor optimismo
disposicional (LOT-R).

La escala de resiliencia (CD-RISC) correlacion6 de forma significativa y positiva con
todas las escalas salvo con 3 de las escalas del dominio fisico del SF-36 (Funcién
Fisica, Rol fisico y Dolor corporal), con el resto de las escalas correlaciono de forma
inversa (negativa). Las correlaciones con otras escalas aunque la mayoria fueron
significativas no fueron muy fuertes, obteniéndose las correlaciones mas altas con la
dimension de Salud Mental y el Dominio Mental del SF-36 vy las tres escalas del
HADS. En los cuidadores se alcanzaron correlaciones mas altas (tabla 28a y 28b). Es
decir, a mayor resiliencia mayor percepcion de calidad de vida (SF-36), mejor estado de
salud (EVA), menor severidad percibida (IS), menor depresion y ansiedad (HADS) y
mayor optimismo disposicional (LOT-R). Los datos indicaban que la resiliencia estaba

asociada principalmente a la salud mental.

La escala de optimismo disposicional (LOT-R) sigui6 el mismo patron que la escala de
resiliencia. Es decir, correlaciono de forma positiva con las escalas del SF-36, EVA
(EuroQol-5D) y CD-RISC y de forma negativa con el resto (HADS e IS). Al igual que
ocurria con las puntuaciones en la resiliencia, las correlaciones mas altas se asociaron a

escalas que evaluaban dimensiones de salud mental.
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La escala de sobrecarga del cuidador Zarit solo se pasé a los cuidadores. La puntuacion
en esta escala correlaciondé de forma significativa y negativa con la escala de funcion
social y salud mental y el dominio mental del SF-36 y con la escala de resiliencia CD-
RISC y de forma positiva con todas las escala de HADS. A los tres meses ademas se
obtuvo correlacién significativa y negativa con la escala de optimismo disposicional
LOT-R. Todo ello muestra que a mayor sobrecarga menor resiliencia (CD-RISC), peor
calidad de vida (SF-36), mas manifestaciones de ansiedad y depresion (HADS) y menos

optimismo disposicional (LOT-R).

Al correlacionar las puntuaciones en las distintas escalas con variables cuantitativas
sociodemogréaficas y clinicas se obtuvieron algunas correlaciones significativas (p<0,05)
aunque débiles pues ninguna correlacion superé el valor de ry=0,5 (tabla 29). De las
variables cuantitativas, la saturacién de O® fue la que consiguié un mayor nimero de
correlaciones significativas (doce), seguida de la distancia recorrida en el test de la
marcha (siete) y Borg final (siete). Estos resultados vienen a corroborar los obtenidos

en los analisis bivariados mostrados en epigrafes anteriores.
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Tabla 27a. Matriz de correlaciones. Puntuaciones basales. Pacientes

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17
1. Funcién Fisica (PF) 1
2. Rol Fisico (RP) 6917 1
3. Dolor corporal (BP) 156 3357 1
o 4 Salud General (GH) ,550: ,41oj 160 1
® 5. Vitalidad (VT) 5257 588" 4257 595 1
& 6. Funcion Social (SF) 5757 4957 268" 628" 555" 1
7. Rol Emocional (RE) 3907 258" 212 200 3507 484" 1
8. Salud Mental (MH) 4947 3267 118 5147 4387 6437 607 1
9. Dominio Fisico (PCS) 708 7957 544 5327 567 4447 005 @ .113 1
10. Dominio Mental (MCS)  ,388" 234" 141 4707 516  ,716° 803" 885"  -.006 1
° L 1LEVA 4627 4247 106 5437 5317 5267 2497 4427 4017 4147 1
@ O'© 12. IS (rango: 0-100) -6957 -5217 -3337 -5127 -556" -692" -428" -648" -506" -5947 -4957 1
v 13. Ansiedad -3377 241" -230" -4177 -409" -557" -5257 -7757 -098 -759" -377 5417 1
2 14. Depresion -530" -4297 -270° -555  -601 -663 -505 -798" ~-3197 -752° -525 650 804~ 1
T  15.Global -456~ -338" -243" -517° -526" -650° -558° -827  -207 -803° -476  ,628° 9417 949" 1
16. CD-RISC 210 118 041 3847 305~ 3947 378" 4717 070 5197 350" -302° -553" -587  -610° 1
17. LOT-R 263" 239" 108 285" 298" 265 264" 440" 176 ,376° 104 -286 -476  -5427 -5407 3717 1

** |a correlacién de Spearman es significativa en el nivel 0,01 (2 colas).
* La correlacién de Spearman es significativa en el nivel 0,05 (2 colas).
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Tabla 27b. Matriz de correlaciones. Puntuaciones basales. Cuidadores

Tesis doctoral. La experiencia vivida de pacientes valorados para trasplante de pulmoén.

1. Funcion Fisica (PF)
2. Rol Fisico (RP)

3. Dolor corporal (BP)
4. Salud General (GH)

& 5. Vitalidad (VT)
&% 6. Funcién Social (SF)
7. Rol Emocional (RE)
8. Salud Mental (MH)
9. Dominio Fisico (PCS)
10. Dominio Mental (MCS)
g e 11. EVA
@ O 12. 1S (rango: 0-100)
» 13. Ansiedad
<D( 14. Depresion
T 15 Global
16. CD-RISC
17. LOT-R
18. Zarit

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18
1

514" 1

487 559™ 1

372" 456" 531 1

558 520 6997 572" 1

216 5027 393" 557" 606" 1

157 4217 361" 255 4237 398™ 1

259 432" 358" 637" 667 758" 471" 1

738" 757" 8147 597 5897 317" 195 229 1

140 332" 299" 5137 6797 792”6257 9217 .097 1

564 568 588 592" 6827 468 384 4357 655 3997 1

-596  -612™ -697" -507" -630" -4257 -334" 472" -720"  -356" -689" 1

-079  -3797 -348" -466" -578" -724™ -347° -743" -213 714" -485" 426 1

-267 -356" -308" -556 -6707 -6897 -409" -865" -213  -821"° -567" 4807 801" 1

-205  -405" -357" -B42™ -6697 -7517 -416" -835"  -253  -802" -5717 4857 942 944 1

221 302" 189 586 493" 6627 361" 766 129 7447 409" -302° -6907 -733" -732" 1

151 147 095 425" 389" 403" 110 5517 .086 5147 179 -148  -460" -582" -522" 647" 1
019  -142 -032 -032 -127 -409" -230 -351° 022 -367°  -094 176 3767 3200 361" -3917 -311° 1

** | a correlacion de Spearman es significativa en el nivel 0,01 (2 colas).
* La correlacion de Spearman es significativa en el nivel 0,05 (2 colas).
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Tabla 28a. Matriz de correlaciones.

Puntuaciones 3 meses. Pacientes

1. Funcién Fisica (PF)
2. Rol Fisico (RP)

3. Dolor corporal (BP)
4. Salud General (GH)

@ 5. Vitalidad (VT)
& 6. Funcién Social (SF)
7. Rol Emocional (RE)
8. Salud Mental (MH)
9. Dominio Fisico (PCS)
10. Dominio Mental (MCS)
29 1LEVA
D5 12 1S (rango: 0-100)
» 13. Ansiedad
9( 14. Depresion
T 15 Global
16. CD-RISC
17. LOT-R

1 2 3 4 5 6 7 12 6 17
1

669 1

077 137 1

368™ 366 145 1

499™ 4657 336" 4957 1

340" 217 257" 5797 5577 1

279" 2800 174 397 3577 407 1

314" 206 241" 464 4477 4917 626"

7577 758”4257 475 571 3747 077

.169 124 290" 514 m41™ 6517 799™

5027 438" 184 4637 5127 486" 234"

-657"  -5547 -306™ -518" -5617 -486" -399" 1

-179 -163  -212 -450" -358" -5377" -5157 466"

-384™ 170 -225" -522" -473" -683" -395 560"

-280°  -157  -252°  -504™ -453"  -646"  -487" 525"

138 034 031 508" 361" 421" 5437 -,354™ -5197 1
008  -051  .097 281" 011 268" 213 -.098 -362"  304™

** a correlacion de Spearman es significativa en el nivel 0,01 (2 colas).
* La correlacion de Spearman es significativa en el nivel 0,05 (2 colas).
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Tabla 28b. Matriz de correlaciones. Puntuaciones 3 meses Cuidadores

1. Funcién Fisica (PF)
2. Rol Fisico (RP)

3. Dolor corporal (BP)
4. Salud General (GH)

& 5. Vitalidad (VT)
& 6. Funcion Social (SF)
7. Rol Emocional (RE)
8. Salud Mental (MH)
9. Dominio Fisico (PCS)
10. Dominio Mental (MCS)
gg 11. EVA
D5 12.1S (rango: 0-100)
» 13. Ansiedad
?,: 14. Depresion
T 15. Global
16. CD-RISC
17. LOT-R
18. Zarit

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18
1

;702" 1

6147 671" 1

380" 5757 491" 1

623" 5877 706”6317 1

248 3427 3717 4317 6557 1

203 3517 3057 195 3997 3757 1

329" 408" 499 5877 7527 6147 466 1

803™ 880" 820 632" 637  .256 156 3257 1

147 272 350" 4417 6997 7217 6827 888" 127 1

607 6637 725" 588" 7307 4677 328" 554 717 453”7 1

-667" -707" -755" -6117 -700 -360° -181 -513" -802" -323° -7907" 1

-139  -312° -489" -544™ -644™ -681" -367° -690 -307 -7157 -498" 505" 1

-394 415" -498" -612" -748" -627" -369" -797 -424™ -758™ -5827 622" 772" 1

-303"  -4057 -532" -589" - 749" -6897 -392™ -781™ -411" -780" -5617 6197 938™ 938" 1

074 3227 157 4617 439" 514 359" 680 137 6747 287  -214 -584" -5107 -563" 1

219 3127 224 4757 388" 401 176 5547 260 4807 230  -,310° -548" -635" -645 597" 1

.058 075 069  -018 -119 -386" -107 -424 187  -4377  .006 089 4127 393" 4157 -386" -371" 1

** La correlacion de Spearman es significativa en el nivel 0,01 (2 colas).

* La correlacion de Spearman es significativa en el nivel 0,05 (2 colas).
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Tabla 29. Matriz de correlaciones. Puntuaciones basales. Pacientes

[a+]
~ S — _ _

- - S @2 $ = g = 2 3 E

2 O g S L o 8 ?g c g = H = =

e = o & s 9 O E EZ J S > S

w0 a g 2% = B g o

n b w
|_

1. Funcion Fisica (PF) -301” 055 192 .163 .014 3407 337" 3437 4377 182 3207 -204 -3317
2. Rol Fisico (RP) -2887 -102 214 015 -155 .096  .047 225" 229" 184  .169 -037 -.183
3. Dolor corporal (BP) 033 -121 058 -046 -068 -011 -033 -044 -089 -105 -012 -030 -.042
o 4 salud General (GH) -036 125 162 092 .003 056 001 247 157 180 095 -175 -227
® 5, Vitalidad (VT) -092 024 151 107 .039 132 128 228" 243 191 073 -168 -237
& 6. Funcion Social (SF) -076 039 .119 .067 .050 .155  .160  .214  .166  .193 032 -075 -342"
7. Rol Emocional (RE) -007 115 225" 104 .003  .131 .02 155 227 137 -020 .011 -.091
8. Salud Mental (MH) -155 046 -086 -049 .008 .178 205 3097 160 ,232° .096 .008 -253
9. Dominio Fisico (PCS) -197 -108 226 116 -051 .143 077 .164 189 039  .189 -157 -.227
10. Dominio Mental (MCS) ~ -.027 119 .013 .022 .056 .137  .148 236"  .164 228" -008 .018 -217
© L~ 1LEVA -031 043 100 .089 122 072 117 235" 2997 205 .08 -066 -.118
@ O 12. 1S (rango: 0-100) 3027 -005 -035 -112 -126 -352" -406  -357 -3137 -268" -247 -043 221
»  13. Ansiedad 051 -060 .175 .083 .008 -161 -127 -287° -161 -216 -027 .085 243"
2 14. Depresion 198 075 022 .050 .029 -176 -180 -353" -242" -3147 -118 153 377"
T 15 Global 127 -005 .080 .057 .013 -186 -173 -349" -220 -286 -069 .114 316
16. CD-RISC -089 .044 035 042 062 -016 .041  .068 224  .100 -139 -013 -.102
17. LOT-R -171  -048 -015 .62 .093 155 015 258" 143 048 .010 .080 -.053

* La correlacién Spearman es significativa en el nivel 0,01 (2 colas).
* La correlacién Spearman es significativa en el nivel 0,05 (2 colas).
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11. Analisis multivariantes. Pacientes y cuidadores

Para los analisis multivariantes se crearon modelos de regresion logistica binaria
multivariante, para ello previamente todos los datos categoricos fueron recodificados en
respuestas binarias. La edad se dicotomizé basandose en la mediana, dado que la
distribucion de la variable no seguia una distribucién normal y las puntuaciones en las
distintas escalas, cuando actuaron de covariables en los modelos de regresion, fueron
tratadas como variables continuas; en cambio cuando ejercieron el papel de variable

dependiente se dicotomizaron siguiendo criterios clinicos o estadisticos.

En esta tesis solo se presentan los datos de los analisis multivariantes llevados a cabo
con las puntuaciones de la escala HADS porque de las puntuaciones procedentes de las
distintas escalas, fue la Unica que poseia puntos de corte establecidos a partir de criterios

clinicos y que conté con un numeros de casos suficiente para la dicotomizacion.

Para dicotomizar las puntuaciones de HADS se establecid, tanto para la ansiedad como
para la depresion, el punto de corte en >11 puntos, por ser este valor el que se emplea

para determinar un problema clinico.

En los analisis multivariantes que se presentan aqui se han unido las puntuaciones de los
pacientes con las de los cuidadores con el fin de incrementar el tamafio de los grupos a

comparar.

Se efectuaron analisis de sensibilidad destinados a explorar la repercusion que sobre los
datos ejercia la eliminacion de casos con puntuaciones comprendidas entre 8-10 puntos,

ya que estas puntuaciones detectaban “casos dudosos”.

Una vez dicotomizadas las variables, se efectuaron analisis de regresion logistica binaria
univariante. Como era de esperar en estos analisis univariantes las variables
sociodemograficas no produjeron ningdn resultado significativo, en cambio se

obtuvieron OR significativos menores de 1 en la mayoria de las escalas (tabla 30) lo que
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indicaba un efecto protector frente a la ansiedad. Los analisis de sensibilidad mostraron

unos resultados similares.

Tabla 30. Analisis univariante. HADS ansiedad

HADS Univariado®
Factor de riesgo <11 >11 Total
(n=96) (n=34) OR IC95% p
SF36
Dominio Fisico 96 34 130 0,991 0,959 1,024 0,591
Funcién Fisica 96 34 130 0,991 0,979 1,002 0.117
Rol Fisico 96 34 130 0,990 0,978 1,001 0.087
Dolor corporal 96 34 130 0,981 0,967 0,996 0.014
Salud General 96 34 130 0,979 0,962 0,997 0.022
Dominio Mental 96 34 130 0,849 0,797 0,904 0,000
Vitalidad 96 34 130 0,971 0,953 0,989 0.002
Funcion Social 96 34 130 0,962 0,946 0,979 0.000
Rol Emocional 96 34 130 0,965 0,949 0,981 0.000
Salud Mental 96 34 130 0,915 0,885 0,946 0.000
EuroQol-5D
EVA 96 34 130 0,982 0,964 0,999 0.040
IS 96 34 130 1,035 1,014 1,057 0.001
CD-RISC 96 34 130 0,862 0,810 0,918 0,000
LOT-R 96 34 130 0,789 0,694 0,896 0,000

#Regresion logistica binaria

En la escala de depresion se consiguieron unos resultados andlogos a los obtenidos en

ansiedad. Es decir, las variables sociodemogréaficas no generaron

resultados

significativos, en cambio en todas las escalas, salvo en optimismo disposicional (LOT -

R) se lograron OR significativos (tabla 31).

Al igual que ocurria en ansiedad, puntuaciones altas en las distintas escalas ejercian un

efecto protector (OR inferiores a 1) frente a la depresion. Los anélisis de sensibilidad, en

los que se eliminaron los casos tipificados como dudosos, consiguieron unos resultados

similares, en ellos el OR de la escala de optimismo (LOR-T) también resulto
significativo (OR_oT-r=0,775 p=0,001).
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Tabla 31. Analisis univariante. HADS Depresion.
HADS Univariado®

Factor de riesgo <11 >11 Total
(n=116) (n=14)

OR  IC95% P

SF36

Dominio Fisico 116 14 130 0,938 0,890 0,990 0,019
Funcién Fisica 116 14 130 0,966 0,944 0,988 0.003
Rol Fisico 116 14 130 0,975 0,955 0,994 0.012
Dolor corporal 116 14 130 0,961 0,938 0,986 0.002
Salud General 116 14 130 0,915 0,870 0,961 0.000
Dominio Mental 116 14 130 0,802 0,725 0,887 0,000
Vitalidad 116 14 130 0,928 0,895 0,963 0.000
Funcion Social 116 14 130 0,945 0,919 0,972 0.000
Rol Emocional 116 14 130 0,948 0,925 0,971 0.000
Salud Mental 116 14 130 0,891 0,844 0,941 0.000

EuroQol-5D

EVA 116 14 130 0,951 0,922 0,980 0.001
IS 116 14 130 1,079 1,041 1,119 0.000
CD-RISC 116 14 130 0,875 0,810 0,944 0,001
LOT-R 116 14 130 0,883 0,757 1,030 0,113

#Regresion logistica binaria

En las variables que resultaron significativas en los analisis univariantes se estimo la
tolerancia y los factores de inflacién de la varianza (FIV) con el fin de determinar la
colinealidad, relacion lineal con una o mas de las variables independientes. En la escala
de dominio fisico, asi como en la de dominio mental (SF-36) se detecté una elevada
colinealidad, es decir unos valores de tolerancia menores que 0,10 y valores de FIV
mayores de 10, que aconsejaron eliminar esas dos variables del modelo de regresion

final.

A continuacion, se construyeron ecuaciones de regresion logistica binaria multiavariante
con todas las variables que resultaron significativamente (p <0,05) en los analisis
univariantes y con valores de tolerancia mayores de 0,10 y valores de FIVV menores de
10.

En la ecuacion de regresion logistica binaria multivariante, por el método Intro, la
mayoria de las variables perdieron su significacion estadistica salvo la escala Salud
Mental (SF-36) y CD-RISC (tabla 32). Las ecuaciones construidas por pasos,
confirmaron estos resultados. En los analisis de sensibilidad, en los que se eliminaron

los valores catalogados como dudosos, se consiguieron resultados similares.
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En los resultados de depresion ocurrié algo similar a lo encontrado en ansiedad. Asi,
con el método Intro la mayoria de las variables perdieron su significacion estadistica
conservandola Unicamente la escala Salud Mental (SF-36), en los ecuaciones
construidas por pasos la escala de Salud Mental también obtuvo significacion estadistica
(tabla 33).
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Tabla 32. Analisis multivariante. HADS Ansiedad.

Factor de riesgo

Regresion® hacia atras: Wald

Regresion®: Intro

Regresion® hacia adelante: Wald

ORA IC 95% p ORA IC 95% p ORA IC 95% p

SF36

Dominio Fisico (PCS)

Funcion Fisica (PF) 0,978 0941 1,016 0,258

Rol Fisico (RP) 1,023 0,991 1,056 0,168

Dolor corporal (BP) 0,973 0,942 1,005 0,100

Salud General (GH) 1,035 1,003 1,068 0,031 1,046 0,99 1,099 0,078

Dominio Mental (MCS)

Vitalidad (VT) 1,041 0,985 1,100 0,155

Funcion Social (SF) 0973 0944 1,002 0,071 0971 0936 1,007 0,117

Rol Emocional (RE) 0,987 0,962 1,014 0,342

Salud Mental (MH) 0926 0892 092 0,000 0923 0879 0970 0,002 0925 0,892 0,958 0.000
EuroQol-5D

EVA 0,994 0,957 1,032 0,752

IS 1,013 0,957 1,072 0,662
CD-RISC 0,906 0,836 0983 0,017 0,887 0805 0,977 0,015 0924 0,857 0,997 0,040
LOT-R 0,910 0,746 1,110 0,351

#Regresion logistica binaria

ORA: OR ajustado
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Tabla 33. Anélisis multiavariante. HADS Depresion.

Factor de riesgo

Regresion® hacia atras: Wald

Regresion®: Intro

Regresion® hacia adelante: Wald

ORA IC 95% p ORA IC 95% p ORA IC 95% p

SF36

Dominio Fisico (PCS)

Funcion Fisica (PF) 1,086 0,943 1,251 0,250

Rol Fisico (RP) 1,088 1,008 1,175 0,031 1,136 0,949 1,359 0,164

Dolor corporal (BP) 0,933 0,867 1,003 0,060 0,89 0,796 1,008 0,067 0959 0,926 0,992 0,017

Salud General (GH) 0,886 0,796 0,987 0,028 0,769 0,556 1,063 0,112

Dominio Mental (MCS)

Vitalidad (VT) 1,067 0,825 1,378 0,622

Funcién Social (SF) 0,994 0,902 1,095 0,904

Rol Emocional (RE) 0,955 0917 0,996 0,031 0,937 0,865 1,014 0,108

Salud Mental (MH) 0,847 0,743 096 0,013 0,789 0,636 098 0,032 0,869 0,807 0,937 0,000
EuroQol-5D

EVA 1,023 0,915 1,144 0,688

IS 1,168 0,826 1,651 0,380
CD-RISC 1,038 0,789 1,366 0,788
LOT-R 1,003 0,386 2,602 0,995

#Regresion logistica binaria

ORA: OR ajustados
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OBJETIVOS

.,

¢ ldentificar las experiencias vividas de los pacientes valorados para trasplante de
pulmoén, analizando a través de las entrevistas a de los pacientes y sus
cuidadores para completar la informacion obtenida del analisis de los
cuestionarios de calidad de vida, ansiedad y depresion, resiliencia, optimismo

disposicional y sobrecarga del cuidador

Para que este objetivo se pudiera cumplir hubo que:

e Analizar como reciben los pacientes y cuidadores la noticia del
diagnostico de la enfermedad pulmonar que les deriva a ser valorados en
la consulta de trasplante, siendo ésta la Unica alternativa, y teniendo en
cuenta que es a partir de aqui cuando se produce un cambio en el estilo
de vida de los implicados.

e Determinar qué variaciones han experimentado en su salud, tanto fisica
como psicoldgica, desde el momento del diagndstico hasta la actualidad.

e Identificar cuales han sido los mayores problemas y adversidades
derivados de la enfermedad.

e Describir las medidas tomadas para solucionar los problemas
presentados.

e ldentificar la opinion de los profesionales sanitarios relacionada con
ayuda terapéutica que se ofrece y la que deberia prestarse a los pacientes

y cuidadores en el proceso de la enfermedad pulmonar.
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(s

METODO

1. Disefio investigacion cualitativa

Dentro del marco metodoldgico cualitativo, el disefio escogido es la fenomenologia, la
cual, estudia las experiencias vividas respecto a un fendmeno y su manera de
interpretarlas (178). Este tipo de disefio presenta las cualidades necesarias para lograr el

objetivo principal del estudio.

Al contrario que la metodologia cuantitativa, no interpreta relaciones estadisticas, sino

que describe situaciones reales del dia a dia.

Para obtener esa informacion que vincula fisicamente a una persona con su entorno, las

entrevistas seran el medio que la facilite.

Cada uno de los entrevistados describe sus vivencias, reuniendo al final distintas
versiones que aportan notas descriptivas y llenas de subjetividad para entender las

experiencias vividas (179).

En el &mbito sanitario, las personas describen estas vivencias relacionandolas con algin
fendbmeno que esté vinculado con la salud o la falta de ella, asi como experiencias

vividas de determinados pacientes o de sus cuidadores principales.

Que el estudio pueda reproducirse ofreciendo una buena calidad de resultados,

dependera del perfecto desarrollo y aplicacion del mismo.
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En la figura 1 pueden apreciarse las pautas seguidas para la confeccion del marco

metodoldgico:

Quién
Pacientes valorados para entrar en lista de espera de

trasplante pulmonar y cuidadores principales.

Qué
Calidad de vida percibida en pacientes en consulta de

trasplante pulmonar y sus cuidadores principales.

Por qué
Analizar la experiencia vivida por pacientes valorados

para entrar en lista de espera de trasplante pulmonar y
sus cuidadores principales para asegurar que ambos
llegan al momento del posible trasplante en las mejores
condiciones de calidad de vida posibles y con habilidades

de afrontamiento aprendidas.

Cdémo

Cuestionarios de calidad de vida, de Ansiedad vy
Depresion, de Optimismo Disposicional, de Resiliencia,
de Sobrecarga del Cuidador, entrevista semiestructurada,

y observacion de los colaboradores

Donde
Consulta de Enfermeria de Trasplante Pulmonar del

Hospital Universitario Marqués de Valdecilla.

Figura 1. Marco del fendmeno de investigacion
(Fuente: Elaboracion propia).
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Por tanto, se puede decir que la fenomenologia no intenta averiguar si el entrevistado
esta contando la verdad sobre sus vivencias o si su forma de actuar durante la
experiencia ha sido la correcta, simplemente busca que su relato describa de forma
detallada su realidad ante un fenémeno concreto (179). A este tipo de metodologia se le
da un gran uso desde Enfermeria para el estudio de distintos aspectos psicosociales
asociados con la sanidad. La calidad de vida, la descripcion de sentimientos y
emociones después de la muerte de un familiar...son algunas de las principales

cuestiones que se abordan en esta profesion (178).

2. Ambito de estudio y muestreo

Una vez obtenidos los datos de la investigacion cuantitativa, se crey0 necesario abordar
ademas una parte cualitativa para complementar sus resultados. EI método principal que
se utilizo en esta parte fue la entrevista semiestructurada (Anexo 5) en una muestra de

pacientes y cuidadores que llevaran en lista de espera o fuera de ella mas de 9 meses.

Se crearon inicialmente grupos de personas que cumplieran con las caracteristicas y
perfil establecido, es decir, se extrajo una muestra que representase a ese conjunto

determinado y esa época.

A diferencia de la investigacién cuantitativa, donde las técnicas aplicadas para
seleccionar las muestras se basan en el muestreo aleatorio simple por estratos, etapas
multiples, etc... (180), la cualitativa precisa de otras condiciones para la seleccion de
una muestra. La comprension de la entrevista, la eleccion meticulosa del grupo
cumpliendo con unas determinadas caracteristicas, un tamafio de muestra reducido y
dependiente de la saturacién de los datos o perseguir una muestra que brinde toda
aquella informacion relevante para conocer con mas claridad los fendmenos estudiados,

son algunas de las condiciones (180,181).
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En este estudio, la técnica elegida para escoger una muestra fue el muestreo tedrico.
Este muestreo implica a la vez que se van recogiendo datos, la formulacion de una
teoria acerca de un fendmeno que va a ser analizado y valorado. Esta técnica, permite
incluir la mayor cantidad de aspectos relacionados con el fendmeno a estudio (182),

pero siempre dando valor a la calidad de las descripciones y no a la cantidad.

Para las entrevistas fueron escogidos al azar 23 de los 80 pacientes y 7 de los 49
cuidadores, ofreciendo al final una muestra variada de las enfermedades pulmonares y
de las particularidades de cada individuo. EI nimero de entrevistados ces6 una vez
obtenida la saturacion de los datos. Estas entrevistas se hicieron en pacientes cuya

espera en lista o fuera de ella sobrepasaba los 9 meses.

Para mejorar y ampliar el conocimiento obtenido de los pacientes y cuidadores, se
decidio preguntar al personal sanitario sobre su propia experiencia relacionada con los
cambios percibidos en la calidad de vida durante todo el periodo pre-trasplante en los
pacientes. Las entrevistas se pasaron a los 3 médicos del Servicio de Consultas de
Trasplante Pulmonar del HUMV y a una enfermera, ya que es la Unica del personal de
enfermeria que trabaja en el servicio de forma continuada. Por consiguiente, para este

estudio cualitativo se entrevistaron a un total de 34 personas.

3. Entrevistas semi-estructuradas

Las entrevistas no son un medio correspondiente al método cuantitativo. No obstante,
para comprobar si los datos obtenidos de la escalas coincidian con los recogidos de los
entrevistados, se opté por afadir al estudio este tipo de metodologia cualitativa. Esta

informacion completaba la adquirida de los cuestionarios cerrados.

Se escogi0 la entrevista semi-estructurada como medio de recogida de datos, ya que, en
comparacion con otros, ofrecia bastantes beneficios como ser un procedimiento

econdmico en el que ademas de las palabras también se pueden valorar gestos, sonidos
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0 movimientos corporales. Con las entrevistas semi-estructuradas fluyen sentimientos,
ideas y pensamientos que surgen del entendimiento que muestra el oyente al
entrevistado (183).

A pesar de que no se precisa de protocolos para hacer entrevistas individualizas, antes
de comenzar se previno una fase de preparacion, otra de desarrollo y por Gltimo, una

fase de informe final como recomienda Galindo (184).

En la primera fase, el entrevistador (autor del estudio) se preparé para adoptar los
conocimientos necesarios que permitieran orientar la entrevista con fluidez hacia los
objetivos establecidos. Consolidar aptitudes y mecanismos como utilizar un lenguaje
que se adapte a cada una de las personas entrevistadas, escoger un entorno adecuado o
la habilidad de manejar sentimientos o sonidos concretos, son algunas de las claves que

garantizan la calidad de la entrevista (185).

Estas pautas junto a muchas otras se tuvieron en cuenta en la fase de preparacién de este
trabajo. Asimismo, las areas de investigacion, la estructura y el contenido de las

entrevistas se fijaron en ese momento.

Seguidamente, en la fase de desarrollo, se procedio a reunir todos los datos posibles
procedentes de los entrevistados. Para ello, no se concretd desde un principio un nimero
exacto de entrevistas, sino que la muestra aumentaba a medida que se exploraban
nuevas areas a investigar y se iba cerrando a medida que las respuestas incrementaban el

grado de saturacion de datos.

Por consiguiente, fueron una suma de 34 entrevistas las realizadas en este estudio, de las
cuales, 23 se pasaron a pacientes, 7 a cuidadores y 4 a profesionales sanitarios del

Servicio de Trasplante Pulmonar.

Antes de comenzar a reunir datos, el entrevistador junto a un profesional sanitario del
Servicio de Trasplante Pulmonar, revisaron las historias de los pacientes citados en el
mismo dia que acudian a la consulta con su médico para concretar cuales serian posibles

colaboradores del estudio segun los criterios establecidos.

Pagina 136



Tesis doctoral. La experiencia vivida de pacientes valorados para trasplante de pulmon.

Coincidiendo con los tiempos de espera entre pruebas o a la consulta con su médico, se

hizo pasar a los pacientes y cuidadores principales para proceder a la recogida de datos.

Las entrevistas se desarrollaron en mayor parte en la consulta de enfermeria del Servicio
de Trasplante Pulmonar, donde se garantizaba un ambiente relajado, tranquilo y que

asegurara la confidencialidad de la informacion sensible expuesta en la conversacion.

Otra pequefia parte, sin embargo, se realizé telefénicamente debido a la imposibilidad

de acceder a la consulta de enfermeria ni a ninguna otra por diversas circunstancias.

Para tener acceso a una informacion especifica procedente de un grupo de personas con
unas caracteristicas determinadas en comudn, se empled un didlogo abierto manteniendo
una estructura preestablecida a través de la entrevista semi-estructurada. Asi, ante una
misma postura, distintas personas exponen sus cambios percibidos, sus emociones 0 sus
herramientas de defensa ante situaciones dificiles, aportando al entrevistador los

conocimientos necesarios para alcanzar sus objetivos en la investigacion (185).

Hay que afadir que, debido a los encuentros previos con pacientes y cuidadores para
recoger los datos proporcionados de las escalas pertenecientes a la parte cuantitativa del
estudio, fueron varios los encuentros con los participantes antes de comenzar las

entrevistas.

Esto es interesante debido a la importancia de saber interpretar la comunicacion no
verbal en aquellas personas que se van conociendo y la importancia del papel que juega

la observacion para ello (186).

El propio investigador puede llegar a ser participe de los cambios vividos por pacientes
y cuidadores valorando desde evidentes cambios fisicos hasta la aparicion de un
desesperanzado comentario relacionado con su vision de futuro que jamas aparecio
antes. Asi, la informacion se fue recogiendo en un apartado dedicado a notas dentro de
la Hoja de Registro a lo largo del afio que se recopild la informacion de los
cuestionarios y de las entrevistas para incorporarlo mas adelante en este estudio

cualitativo.
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A continuacién, se muestra a modo de esquema el procedimiento de recogida de datos

segun las normas del método escogido (fig. 2).

Escalas

Entrevistas semi-

estructuradas Observacion

Figura 2. Proceso de recogida de informacién (Fuente: Elaboracién propia).

4. Andlisis y procesado de datos

En esta seccion se detalla como se resumid, sintetizo y organizé toda la informacion

recogida mediante los cuestionarios y las entrevistas para poder ser analizada y cubierta.

El analisis y procesamiento de datos en las entrevistas consta principalmente de dos
partes: la codificacion y la categorizacion de los datos. En otras palabras, abreviar la
informacién recogida teniendo en cuenta el contexto y caracteristicas para su

clasificacion.

Después de pasar todos los cuestionarios, se comenz0 a realizar entrevistas a pacientes y

cuidadores para complementar los datos obtenidos hasta el momento.
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Los colaboradores fueron entrevistados en un primer momento en la consulta de
enfermeria del Servicio de Trasplante de Pulmén del HUMV. Debido a las necesidades
del servicio, la consulta no pudo dedicarse durante mucho tiempo al desarrollo de las
entrevistas, teniendo que concluir algunas de ellas telefonicamente o a través del correo
electronico para continuar conservando la confidencialidad de los datos. Hay que
recordar que se procedia a la recogida de informacién aprovechando el paso de estos
pacientes y sus cuidadores al hospital para acudir a la consulta de su médico de

trasplante cada tres meses aproximadamente.

A los profesionales se les envid las entrevistas por correo electrénico y se solicitd que
las completaran. En ellos se optd por esta forma de recogida de la informacién con el fin
de no interrumpir o prolongar su saturada jornada laboral asi como para favorecer su

reflexién.

Las conversaciones transcritas y las recibidas por correo electrénico hicieron una suma
de 59 folios de informacién a analizar. Los datos se procesaron cuidadosamente hasta
categorizarlos, segun el objeto de estudio, con los aspectos mas relevantes aportados por
cada entrevistado (fig. 3). Se establecieron finalmente tres categorias subdivididas cada
una en distintos apartados en los que, para otorgar mayor entendimiento y calidad al

estudio, se plasmaron palabras textuales de las entrevistas.
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Recogidade
informacion
=, AR
Presentacione Reducciony
interpretacion codificacion
de resultados de datos
| 4 =

Identificacion
de categorias

Figura 3. Procesado de datos (Fuente: Elaboracién propia)

Para realizar todo el procedimiento de andlisis hubo una correlacion entre las distintas
fases de reflexion, analisis y ejecucién modificando y mejorando cada una de las partes

del estudio con el fin de conocer la realidad percibida de los informantes (187).

5. Validez y fiabilidad de los resultados

La validez y la fiabilidad de los resultados son cualidades imprescindibles que no
pueden faltar en el proceso de recogida y analisis de datos de manera que se asegure la

confianza plena en las deducciones emitidas por el investigador.

Como dicen Guba y Lincon (1987) “la realidad es un conjunto de construcciones
mentales de los seres humanos” (188), y es por ello que este trabajo ha mostrado las

experiencias vividas y las sensaciones percibidas por los participantes de este estudio
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en un contexto determinado. Es fundamental encontrar el modo perfecto de presentar
ideas, pensamientos o constructos de los pacientes y cuidadores para dar valor a esta
investigacion cualitativa. En otras palabras, lo importante no es dar a conocer la
situacion real y verdadera de un hecho, sino la percibida por los colaboradores, siendo

esa experiencia vivida su unica realidad (189).

Se puede decir que existe confiabilidad en un estudio cuando medido un mismo
fendmeno repetidas veces bajo el mismo contexto e instrumento de medida, los
resultados obtenidos son practicamente los mismos. Seria muy complicado volver a
encontrar en el mismo fendmeno analizado todas las particularidades integradas en

estudios previos ya que cada paciente y cuidador es Gnico (189).

En este estudio se detalld tanto el proceso de captura de los colaboradores como la
metodologia para obtener la informacién, de forma que se puedan obtener los mismos

resultados en caso de reproducir la investigacion garantizando asi su confiabilidad.

No solo se garantiza la fiabilidad de los datos en este estudio, sino también su validez ya

que se respetan los principios que lo demuestran y se exponen a continuacion:

e El muestreo realizado representa a las experiencias vividas por un grupo
concreto de personas con una serie de caracteristicas en comun, siendo en este
estudio pacientes valorados para entrar en lista de espera de trasplante pulmonar
y sus cuidadores en el HUMV.

e La metodologia escogida para obtener la informacion procedente de los
colaboradores fue la entrevista semi-estructurada, creada en funcion de los
objetivos marcados por el investigador y teniendo en cuenta las categorias
propuestas en estudios similares.

e Triangulacion: La informacion recolectada proviene de la combinacién de
métodos cuantitativos (escalas) y métodos cualitativos (entrevistas y
observacion) que se confrontaron para descubrir si existe 0 no concordancia

entre las distintas fuentes.
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e Saturacién: Se repitieron entrevistas hasta confirmar que no se aportaban
elementos nuevos que enriquecieran el discurso.

e Todos los colaboradores, salvo los entrevistados por correo electrénico, fueron
grabados durante las entrevistas. La informacion generada se transcribio
textualmente para dar transparencia a la investigacion.

e Se garantiza la posibilidad de reproducir este estudio ya que se detalla

meticulosamente su disefio.

Como se mencion0 anteriormente, la representacion del trabajo equivale al grado de
confiabilidad del mismo, no suponiendo en el caso de este estudio ningin inconveniente
debido a la claridad con la que se explican todos los procesos y permitiendo a su vez

conocer desde cerca las experiencias vividas por los participantes.
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RESULTADOS

1. Perfil de los colaboradores

Para las entrevistas colaboraron 23 de los pacientes y 7 de los cuidadores, cuyas
aportaciones sirvieron de referencia de una muestra variada pero con unas

caracteristicas concretas, quedando representado el grupo.

Con la intencion de que se garantizara la confidencialidad de datos a cada entrevistado

se asignd un codigo acorde a la siguiente estructura:

E (entrevista) + P (paciente) / C (cuidador) / E
(enfermera) / M (médico)

Numero de la entrevista por orden de realizacion

En referencia solo a los pacientes entrevistados, la media de edad fue de 51 afios, siendo
practicamente equitativo el nimero de mujeres que de hombres. En cuanto a los
cuidadores, la media de edad fue de 54 afios, y a diferencia de los pacientes, hay un

namero mas elevado de mujeres entrevistadas que de hombres.
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La comunidad que mas pacientes entrevistados gener6 fue el Pais Vasco con 6
entrevistas, seguido de Asturias y Castilla y Ledn con 5 cada una, 3 Cantabria y
Navarra, y por ultimo 1 en La Rioja. Los cuidadores se distribuyeron igualmente entre
Pais Vasco, Asturias y Castilla y Ledn con 2 entrevistas cada una, y en Cantabria tan

solo 1.

La enfermedad pulmonar mas presente en las entrevistas fue la Fibrosis Pulmonar con 9
entrevistas, continuando con la EPOC en 8. Fueron 5 los entrevistados con Fibrosis

Quistica y 1 con Hipertension Pulmonar.

La mayor parte de los pacientes estaban jubilados siendo una minima parte de ellos los
que continuaban en activo. El estado laboral de los cuidadores sin embargo, fue

practicamente el mismo niimero en jubilados que en personas en activo.

Respecto al personal sanitario, se entrevistdo a 3 médicos y a una enfermera, y cada
profesional expuso sus propias percepciones basadas en su experiencia vivida durante

afios en el servicio de trasplante.

2. ldentificacion y definicion de las categorias

A diferencia del estudio cuantitativo, el procedimiento que se utilizé para llevar a cabo
la investigacion cualitativa, fue recoger mediante la entrevista la mayor cantidad posible

de datos descriptivos.

La divisidn en categorias preestablecidas permite al investigador obtener la informacidn
seleccionada, o ampliar los grupos en caso de que las respuestas recogidas lo

permitieron.
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Después de la fase de descubrimiento, donde se identificaron las pautas que guiaban el
estudio, y de codificacion, en la que los datos se agruparon segun el tema que les
relacionaba, el proceso de analisis finalizd mediante la relativizacion de los datos, de

modo que pudieran ser interpretados segun el contexto en el que fueron recolectados.

En la fase de codificacion de este trabajo se organizaron los grupos tematicos segun la
informacién que se fue obteniendo de las entrevistas, por lo que la categorizacion

empleada fue analitica.

CATEGORIA RELACIONADA CON LA COMUNICACION DEL
DIAGNOSTICO

1. SENTIMIENTOS VIVIDOS EN EL MOMENTO DEL DIAGNOSTICO

Descripcion: Sentimientos vividos en el momento de la primera consulta en el
que diagnostican la enfermedad pulmonar e informan de que la Unica alternativa

existente es el trasplante.

1.1. IMPACTO: Impresion emocional provocada por la comunicacion de una

noticia reciente.

1.2. RABIA: Irritacion, ira, cOlera.

1.3. MIEDO/ANGUSTIA: Sensacion de temor o angustia por la presencia de un

mal real o imaginario.
1.4. INCERTIDUMBRE: inseguridad, duda, perplejidad.

1.5.ADAPTACION: acomodacién ante un cambio, avenirse a diversas

circunstancias, condiciones, etc.
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CATEGORIAS RELACIONADAS CON LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE
VIDA

2. DIMENSION: SALUD FISICA

Descripcion: Indicadores de bienestar fisico en relacion a la satisfaccion individual de
necesidades bésicas (suefio, alimentacion, ejercicio fisico, descanso, dolores,

enfermedades y cualquier otra referencia individual relacionada con la salud individual).
3. DIMENSION: SALUD EMOCIONAL

Descripcion: Estado de equilibrio psiquico y emocional. Ausencia de indicadores de
inestabilidad emocional como estrés, angustia, depresion, miedos, temores,

culpabilidad.

3.1. ESTRES: Alteracion fisica o psiquica de un individuo por exigir a su cuerpo

un rendimiento superior al normal.
3.2. ANGUSTIA: Temor opresivo sin causa precisa.

3.3. DEPRESION: Sindrome caracterizado por una tristeza profunda,

abatimiento y disminucion de las funciones psiquicas.

3.4. MIEDO: Sensacion de alerta y angustia por la presencia de un peligro o

mal, sea real o imaginario.

3.5. SENTIMIENTOS DE CULPABILIDAD. Sensacion de responsabilidad

ante un acontecimiento desafortunado.
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4. DIMENSION: RELACIONES INTERPERSONALES

Descripcion: Son asociaciones entre dos 0 mas personas teniendo lugar en una gran

variedad de contextos, como la familia, los grupos de amigos, el matrimonio...

4.1 RELACIONES FAMILIARES. Conjunto de relaciones entre los pacientes
con enfermedad pulmonar y los cuidadores principales (siendo en todos los

casos parte de la unidad familiar).

4.1.1. RELACION DEL TANDEM PACIENTE-CUIDADOR: Cambios
experimentados en relacion con su familiar durante el proceso pre-

trasplante:

4.1.1.1. CONSOLIDACION DE LA RELACION PACIENTE-
CUIDADOR: Refuerzo de las relaciones a través del
estrechamiento de lazos, afecto, comunicacion y un cuidado

altruista.

4.1.1.2. AMBIENTE TENSO: EI cambio de roles en la unidad
familiar, el exceso de carga, el cambio radical del estilo de vida,

favorecen la creaciéon de un ambiente hostil en la unidad familiar.

4.2 RELACIONES SOCIALES: interaccion social entre los pacientes-

cuidadores y el entorno de amigos u otros grupos.

4.2.1 APROXIMACION AL GRUPO DE AMIGOS U OTROS
GRUPOS: Actitudes de los entrevistados que muestran intencion de

acercamiento a los grupos de amigos u otros grupos sociales.

4.2.2 SEPARACION DEL GRUPO DE AMIGOS U OTROS GRUPOS:
Actitudes de los entrevistados que muestran intencion de alejamiento de

los grupos de amigos u otros grupos sociales.
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CATEGORIAS LIBRES: ASPECTOS POSITIVOS Y NEGATIVOS DE LA
ENFERMEDAD

5. ASPECTOS POSITIVOS DERIVADOS DE LA ENFERMEDAD: Experiencias

positivas relacionadas con la enfermedad durante el proceso pre-trasplante.

6. ASPECTOS NEGATIVOS DERIVADOS DE LA ENFERMEDAD: Problemas o

adversidades relacionados con la enfermedad durante el proceso pre-trasplante.

6.1 MEDIDAS DE AFRONTAMIENTO: Medidas tomadas para superar los

problemas que surgen derivados de la enfermedad pulmonar.

3. Analisis de las entrevistas

3.1 SENTIMIENTOS VIVIDOS EN EL MOMENTO DEL DIAGNOSTICO

Antes de comunicar el diagnostico principal o la gravedad de éste, los pacientes con
enfermedad pulmonar son en su mayoria conscientes, por pruebas previas 0 por su

propio deterioro fisico, de que su funcién pulmonar no trabaja al cien por cien.

Aln asi, la noticia de tener que pasar a ser valorados por la consulta de trasplante
pulmonar como Unica alternativa de tratamiento, supone la fuente principal del cambio
del estilo de vida de estas personas. El concepto de “trasplante” tanto para pacientes
como para sus cuidadores principales, implica desconocimiento, ya sea del desarrollo de
la técnica en si, 0 de las expectativas que ofrece. No obstante, perciben que el trasplante
es hablar de “palabras mayores”. Este momento significa, que dependiendo del grado de

gravedad que indiquen los criterios para entrar en lista de espera del trasplante, el
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pulmon llegard antes o después, pero entendiendo siempre este proceso como Unica
opcidn. La noticia representa uno de los momentos mas destacables dentro del proceso
pre-trasplante. Se han identificado 6 expresiones manifestadas por pacientes y

cuidadores en ese instante.
3.1.1 Impacto

Como se ha indicado anteriormente, la mayor parte de los pacientes, aunque con
pruebas previas y con un deterioro fisico palpable, tienen consciencia de la enfermedad
pulmonar pero no de la gravedad de la misma. La mayoria recuerdan esa consulta como

un gran golpe en sus vidas.
EP5. 62 afios, hombre “Al principio, te quedas en shock”

EP11. 55 afios, hombre “Fue un shock. Seis arios jubilado, 22 operaciones, y
esto ya me desbordd. La verdad que no pensé que llegaria a tanto la

enfermedad”.

En el momento del diagnostico de la enfermedad pulmonar que les convierte en
pacientes a valorar para entrar en lista de espera de trasplante de pulmoén, hay personas
que después de las pruebas diagndsticas afirman que sabian o se imaginaban con

antelacion cual iba a ser la Unica alternativa de tratamiento (trasplante).

EP1. 46 afios, hombre “Como me tuvieron que ir haciendo varias pruebas, para
ir poco a poco descartando diagndsticos, pues poco a poco me lo fui

imaginando y haciéndome a la idea”.

EP2. 59 afios, hombre “ya iba prevenido del neumélogo, estaba preparado para

oirlo”.
3.1.2 Rabia

En algunos casos, los pacientes muestran esa irritacion, incluso enfado hacia el personal
sanitario por no haber ofrecido un diagnostico precoz, y en otros casos consigo mismaos,

por haber tenido habitos de riesgo relacionados con su diagnéstico. Tanto en unos como
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en otros casos, el sentimiento de rabia emerge siempre pensando en la posibilidad de

haber podido evitar el trasplante.

EP14. 57 afios, mujer “Muy mal, bajé en picado. Me encontraba mal...llevaba

’

ya tiempo con ello porque no me lo diagnosticaban...’

EP15. 67 afios, mujer “Al principio el neumologo no me dio soluciones y estaba
rabiosa, no me dijo que podia hacer rehabilitacion y me tuvo dando vueltas 2

anos”.
3.1.3 Miedo y angustia

El miedo al momento del trasplante o al no poder llegar a él, es un sentimiento bastante
generalizado tanto en pacientes como en sus cuidadores. A pesar de que en gran medida
intentan evitar estos pensamientos, para muchos es una tarea muy dificil y un temor que

les acompafa continuamente.

EP7. 62 afos, hombre “La verdad que no me gusté mucho, me senti mal. Si lo
llego a saber no fumo en la vida. Lo vi muy grave, la Unica cura es el trasplante
y hay a gente a la que le sale bien, pero hay otra a la que no. Estaba
ACOJONADO, asi vulgarmente”.

EP10. 45 afios, mujer “Al saber que era fibrosis quistica y que a partir de cierta
edad las posibilidades de supervivencia eran mucho mas escasas, me asusté
mucho, mucho... Y ya no solo por mi salud, sino también por el cambio que
resultaba en mi vida, por los ejercicios a los que tenia que dedicarme todos los

dias, a la mascarilla, y al hecho de que la enfermedad ya tenia un nombre”.

El miedo en estos casos, no suele darse por desconocimiento de la técnica, de sus
riesgos o prondsticos, ya que el mismo personal se encarga de que no haya dudas en
este sentido. Este sentimiento de temor va mas acompafiado del conocimiento méas que
del desconocimiento. Enfermos y acompafiantes son conscientes de los elevados riesgos
y efectos secundarios que atafie la técnica, pero ante la gravedad de la enfermedad, en
esa primera consulta, ya se oferta la posibilidad de agarrarse a un tratamiento,

trasplante, dando asi otra oportunidad de supervivencia y minimizando ese sentimiento
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de miedo.
EP5. 62 afios, hombre “Al principio, te quedas en shock, pero después mejor,

porque como me sentia tan mal tan mal con la enfermedad, “por lo menos te das
cuenta de que hay una solucion. Después lo asumi, pero porque me agarré a esa

solucion”.

El miedo no va desapareciendo segun avanza el tiempo. Los pacientes son conscientes
en todo momento de los riesgos de la intervencion y de la gravedad de su enfermedad, y

asi lo manifiestan los profesionales que los acompafian durante esta etapa:

EE1l. “La salud fisica se deteriora y el estado psicologico es de miedo y
aceptacion”.

3.1.4 Incertidumbre

El hecho de estar a la expectativa de saber si van a ser candidatos a entrar en la lista de
espera 0 de cuando llegara el momento del trasplante crea un estado continuo de

inseguridad.

EP1. 43 afios, hombre “No sabes que va a pasar manana, qué hago? Estas

’

siempre esperando a que pase algo”.

EP14. 57 afios, mujer “Intento pensar que cualquier dia me llamardn para el

’

trasplante, pero es desesperante, pasan los dias y no llaman”.
3.1.5 Adaptacion

Una vez interiorizada la gravedad del diagnostico y toda la informacion recibida,
pacientes y cuidadores muestran capacidad de adaptacion ante la enfermedad y sus
alternativas. Tras una breve meditacion de los hechos, los implicados se dan cuenta que
para encontrar una alternativa de vida hay que aferrarse y luchar por la oportunidad

ofrecida.

EP1. 46 afios, hombre “poco a poco me lo fui imaginando y haciéndome a la

idea, asi que no te queda de otra mas que tirar para adelante”.
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EP15. 67afios, mujer “Esto es lo que hay y hay que echar para adelante. Soy

una persona positiva”.

EP18. 61 afios, mujer “Se me vino el mundo encima, pero que si hay por lo

menos una solucion pues para adelante”

EP23.59 afios, mujer “Solo tenia dos opciones, o dejarme morir o el

trasplante...”

Aunque la mayoria recuerdan ese momento con tristeza, los cuidadores ensalzan en
general, la oportunidad y esperanza que ofrece el trasplante ante el pronéstico de la

enfermedad diagnosticada.

EC15. 47 afios, mujer “pues fue triste ya nos lo imaginabamos, pero habia que
ser fuerte, no te das cuenta de lo que te viene ,nuestra vida ha cambiado tanto

que te dan una mano y no la sueltas y dando gracias por todo”.

EC16. 61 afios, hombre “Con confusion por sorpresa e ignorancia. Pero gracias
a los médicos, psicologos y psiquiatras de Oviedo y Santander lo fui superando.
Pasamos de no tener solucion en Avilés a tener alternativa en Oviedo y

Santander”.

No todos los pacientes adquieren esa capacidad de adaptacion, refiriendo en pocos
casos la imposibilidad de crear estrategias de afrontamiento que ayuden a asimilar la

situacion.
EP12.60 afios, hombre “Se me cay6 el mundo encima. Me cambi6 la vida

completamente. Muy mal”.

EP22. 54 afios, hombre “No lo asimilé muy bien, no sabia lo que me decian. Pero

12

después me afecto bastante, estaba algo deprimido”.
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3.2 AFECTACION EN LAS DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA

3.2.1. Salud Fisica

A lo largo del proceso de espera, casi el cien por cien de los pacientes, manifiestan un

decaimiento notable en su percepcion de calidad de vida relacionada con su salud fisica.

Cabe destacar entre las limitaciones, la incapacidad de realizar actividades cotidianas
como las tareas del hogar, el autocuidado o recorrer pequefias distancias sin que su

capacidad respiratoria se viera muy afectada.

EP5. 62 afios, hombre “He ido poco a poco cayendo, y ahora voy a pasos
agigantados. A veces pienso en tirar la toalla, estoy agotado. Psicoldégicamente
estoy fuerte, pero soy consciente de lo que me esta pasando...que me voy

apagando”.

EP14. 57 afios, mujer “Para muy mal. Ultimamente ya no puedo ni dar 4 pasos,
es morir. Quiero acabar con lo que haya. Toda la noche sentada en la cama
porque no puedo respirar, me ahogo haciendo mis actividades de diario con el

oxigeno a todo lo que da...”

Son muy pocos los pacientes que dicen no sentir cambios significativos en su salud

fisica.

EP20. 60 afios, hombre “Mi evolucién después del tratamiento que me han dado

para poder respirar mejor es buena. Ando bastante mas y respiro mejor”.

Los cuidadores que en el momento actual no presentan problemas de tiempo ni

econdmicos, refieren sentirse bien fisicamente ayudando a su familiar.

EC2. 58 afios, mujer “estoy mas tranquila. He dejado de trabajar, vivo muy a

gusto cuidandolo con ilusion, esperando el dia preparandonos para ello ™.

EC16. 61 afios, hombre “Yo creo que bien. Me hice con la situacion y tuve la
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suerte de poder jubilarme y, asi, poder llevar todos los trabajos y problemas
mejor y puedo hacer los trabajos sin problemas llegando a tener todo el tiempo

del mundo y dedicar tiempo para mi”.

3.2.2 Salud Emocional

El estado emocional (estrés, miedo, angustia, depresion) de los pacientes en muchos
casos cambia dependiendo de los obstaculos que se hayan presentado y de la forma de

afrontarlos que tenga cada uno, precisando en algunos de los casos ayuda psicologica.

EP8. 60 afios, hombre “Estoy tomando pastillas antidepresivas desde el
diagnostico mas o menos. Fisicamente no estoy mal, hay fases, pero voy al fisio

y me ayuda’”.

EP10. 45 afios, mujer “El no saber reaccionar de la gente que me rodea ante los
ahogos que me dan. La gente no sabe reaccionar ante ello y eso me agobia
mucho...Tengo bajones emocionales, pero siempre he tenido la fortaleza de

reirme de mi misma” .

EP13. 21 afios, mujer “A dia de hoy, es mads duro. Para compatibilizar con
estudios y el dia a dia es mas duro. He tenido momentos de depresion, bastante
triste, me ha costado acabar la carrera, pensé dejarlo en varias ocasiones.
Fisicamente me cuesta moverme por la facultad, a veces tengo cansancio fisico,

infecciones, fiebre...esas rachas bastante mal”.

Los cuidadores, sin embargo, no manifiestan tanto cambio en su salud psicol6gica como
los pacientes, pero si cabe destacar el sentimiento de culpabilidad que se produce en

varios de ellos, debido principalmente, al tiempo que les gustaria dedicar a su familiar.

EC13. 46 afios, mujer “Estoy en un momento de mi vida un tanto complicado.
Tengo jornada partida en mi trabajo y soy yo quien tiene que ocuparse de hacer
todos los recados y todo lo que conlleva la casa, y aunque intento hacerlo lo mas
rapido que puedo, al final del dia no son muchas las horas que paso con ella.
Siento todos los dias que es un tiempo imprescindible que podria estar

dedicandole a ella, pero es que ambas vivimos de mi sueldo...cada dia la veo que
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la cuesta mas respirar ante cualquier esfuerzo, y me invade un sentimiento de

’

culpa...’

La respuesta general de los profesionales sanitarios sobre la evolucion de la salud fisica

y mental, es que el deterioro fisico y psicoldgico es evidente:

EM1. “Muchos de los pacientes llegan a la consulta con una mala situacion en
cuanto a su grado de rehabilitacion. Eso hace que las limitaciones intrinsecas a
su patologia sean aun mayores, lo cual afecta directamente a su salud

psicologica”.

EM2. “Por lo general avanza el deterioro fisico y psiquico, pese a que realizan
una correcta rehabilitacion osteo-muscular y son valorados por S. Psiquiatria,
pero no se realiza un correcto abordaje psicolégico para afrontar mejor su

estancia en lista de espera o su situacion de standby hasta su futura inclusion”.

3.3RELACIONES INTERPERSONALES

En esta parte, el analisis se ha dirigido a los resultados de la relacién entre paciente-

cuidador en dos sentidos:
1) La relacidn entre paciente y cuidador principal (familiar).

2) Las relaciones entre paciente-cuidador con grupos sociales.

3.3.1 Relacion del tAndem paciente-cuidador principal

La persona que en un principio entra a ser valorada en la consulta de trasplante, es muy
probable que apenas precise de cuidados y pueda ejercer todas sus actividades
cotidianas sin ningun tipo de limitacion. El problema va apareciendo més adelante,
cuando las capacidades fisicas estan cada vez mas disminuidas y los pacientes necesitan

de més cuidados para poder continuar con el desarrollo de su enfermedad en las mejores
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condiciones. Los cuidadores principales de estos pacientes son familiares, ya sean
cOnyuge, madre, padre, hijo o hija, que desempefian esa funcion de “cuidar” con amor y
sin ninguna busqueda de beneficio a cambio. Cuando se trata de alguien tan cercano, las
personas sacan fuerzas y tiempo para proporcionar el mejor cuidado de donde sea, sin

ser muchas veces conscientes de las implicaciones que ello supone en su propia salud.

EC2. 58 afios, mujer “los aspectos positivos son que nos queremos y siempre nos

ayudaremos en todo lo que podamos, los negativos el cambio de vida de total”.

Entrar a ser valorado en consulta para recibir un trasplante supone un cambio radical en

las relaciones intrafamiliares y en el desempefio de funciones. A pesar de que algunos

cuidadores referian cansancio por falta de tiempo para hacer todas las actividades del
hogar y en algunas ocasiones, situaciones tensas por las demandas continuas por parte

del paciente.

EC16. 61 afios, hombre “Un lugar de trabajo constante, mas psicolégico que
fisico. De cuidados y vigilancia continua con una esposa enferma y una suegra
con Alzheimer que no reconoce a casi nadie, agresiva y desconfiada. Donde me

toca hacer las tareas de la casa’.

A su vez, hay cuidadores que refieren mayor cercania con sus familiares desde el
momento del diagnostico, asegurando que la enfermedad ha favorecido la comunicacion

entre ambos y les ha inducido a la creacion de lazos mas estrechos.

EC16. 61 afios, hombre “Estamos mds unidos, compenetrados. Con mi jubilacion,

puedo dedicar mas tiempo a ella y con mas soltura, confianza y menos esfuerzo”.

Los sanitarios consideran necesario prestar cuidados desde esta etapa también a los

cuidadores debido a los riesgos que conlleva el cuidado:
EE1. “Algunos cuidadores se contagian del estado mental del paciente”.

EM2. “El cuidador evoluciona en paralelo al paciente, viviendo gran parte de su

ansiedad y con dificultades para afrontar todo este magno proceso”.
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3.3.2 Relaciones sociales

Las limitaciones fisicas del paciente, hacen que las salidas externas con amigos u otros

grupos se vean reducidas segin va avanzando la enfermedad pulmonar.

EP11. 55 afios, hombre “He perdido mucha calidad de vida, no poder irme de
vacaciones con mi familia ahora que ya por fin podia, no puedo hacer mis

actividades, me canso muy facil y cada vez mas”.

EC16. 61 afios, hombre “Llevar el problema constante con nosotros nos limit6 la
vida. Pero creo que nos vamos adaptando a ello poco a poco. Limitaciones, pues
no poder dar los largos paseos que dabamos y la limitacion de viajar en avion
para vacaciones que soliamos hacer a Canarias o ir a ver a nuestro hijo a

Luxemburgo”.

Algunos pacientes reconocen sentir verguenza delante de algunos familiares y amigos
cuando presentan dificultades para respirar o por el hecho de tener que llevar consigo el

carrito con la bombona de oxigeno.

EP10. 45 afios, mujer “Hablo lo justo, evito comer con la familia, tengo que

respirar y comer con la boca abierta y esto me da mucho asco y vergiienza”.

3.4 IDENTIFICACION DE ASPECTOS POSITIVOS, NEGATIVOS Y
HERRAMIENTAS DE AFRONTAMIENTO UTILIZADAS

Las experiencias mas positivas y las experiencias mas negativas a lo largo del proceso
se van a analizar en esta seccién. Ambas vivencias ayudaran a identificar aquellos
aspectos que se puedan modificar con el fin de garantizar la calidad de vida mas

aceptable durante todo el periodo pre-trasplante.
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3.4.1. Aspectos positivos derivados de la enfermedad

Dentro de este apartado, la actitud general que se mantiene es la esperanza de recibir

tarde o temprano un trasplante, y la fortaleza interna de continuar hacia adelante.

EP8. 60 afios, hombre “Tardé en hacerme a la idea, pero no es mds que lo que

hay, tienes que hacerte fuerte y tirar para adelante”.

EP15. 67 afios, mujer “Esto es lo que hay y hay que echar para adelante. Soy

una persona positiva”’.

El aspecto méas positivo recalcado por los cuidadores basado en su relacion con el
enfermo durante el tiempo en consulta de trasplante ha sido el acercamiento de ambos

derivado de un cuidado altruista.

3.4.2 Aspectos negativos derivados de la enfermedad

Desde el punto de vista del paciente, la limitacién para el desarrollo de actividades
cotidianas ha sido el problema mas destacado. Como consecuencia de estas
limitaciones, el cambio en el estilo de vida es también una de las adversidades mas
reiteradas, pero en este caso, coincidiendo las dos posiciones, la del paciente y la del
cuidador.

EP17. 62 afios, mujer “Me veo completamente imposibilitada, cuando siempre
he sido una persona muy activa. Mi vida no es la misma en ningun sentido. Y a

veces, tengo dias muy malos en los que pienso lo peor”.
EP18. 61 afios, mujer “que no puedes hacer nada y te limita de muchas cosas”.

EC13. 46 afios, mujer “Ha cambiado totalmente mi estilo de vida, antes tenia

tiempo para salir con mis amigas, ir a tomar algo, podia ir con mi hija de
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compras, salir a hacer cualquier actividad...todo ha cambiado...pero cada dia

estoy deseando salir de trabajar para poder irme a casa con ella”.

La incertidumbre de no saber cuando llegard el momento del trasplante y el miedo
admitido ante la posibilidad de una muerte préxima, ha sido mencionada en varias

ocasiones.

EP13. 21 afios, mujer “No saber si estoy para entrar en lista y ver que VOY
empeorando. Por todo lo que pienso a veces se me viene un marron encima...y
todo sin saber muy bien que conlleva todo el proceso de trasplante. Si, la
preocupacion y la incertidumbre de no saber si voy a llegar a entrar en lista y

’

siendo consciente de mi evolucion”.

3.4.3 Medidas de Afrontamiento

Las medidas que toman los pacientes para solucionar los problemas descritos derivados
de la enfermedad coinciden también en gran medida, sefialando principalmente

distracciones para no pensar.

EP4. 25 afios, hombre “La verdad que las medidas para poder solucionarlo son
pocas. Muchas consisten en aparentar que estas bien, que puedes aguantar el
ritmo, que no pasara nada por estar una hora més fuera de casa. Esa
concretamente no es una buena solucion, ya que pones en riesgo tu salud. Y
luego estd la de pensar en positivo. Yo la verdad me considero una persona
positiva, dentro de lo que cabe. Y por suerte tengo a mi familia y a mi mujer que
me apoya bastante entonces siempre pienso que algo mejor habra, alguna
solucion encontraremos. Yo siempre pienso asi, no dejo que estas cosas me
superen. Si pensara solo en negativo seguro que estaria mucho peor en salud y

en estado de animo, y poca gente me aguantaria”

EP7. 62 afios, hombre “me intento entretener con la tele y pensar en otra cosa”.
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EP8. 60 afios, hombre “Procuro no pensar mucho y me entretengo con el

ordenador y leo”.

Aln asi, las medidas tomadas para evitar las adversidades sélo funcionaron en algunas

ocasiones.

EP5. 62 afos, hombre “Me digo a mi mism0 que enseguida me llamaran de
Santander...Cada vez sirvo menos...Intento pensar en otra cosa, pero solo es

>

empezar a andar y me vuelve a la cabeza...’
EP9. 37 aflos, mujer “A veces me servia y otras no”

EP14.57 afios, mujer “Intento pensar que cualquier dia me Ilamaran para el

trasplante, pero es desesperante, pasan los dias y no llaman”.

EP15. 67 afios, mujer “En cuanto a la parte de cabeza...evitar pensarlo, pero no

se puede”

EP18. 61 afos, mujer “La rehabilitacion ayuda mucho, pero no quita de que un

dia estés bien y ciento mal”.

De la misma forma, la estrategia mas eficaz y mas utilizada por los cuidadores es la
busqueda de actividades que ayuden a mantener la cabeza ocupada y evitar asi

pensamientos nocivos.

EC15. 47 afos, mujer “Salgo a tomar un café con amigos, me distraigo con la
tele un rato, doy un paseo cortito...eso me despeja bastante la cabeza si, vuelvo

a casa de otra forma”

Aunque no son muy Utiles en todos los casos.

EC2. 58 afios, mujer “Me voy a andar, cojo a los nietos un dia, me intento

)

distraer, no te sirven de mucho pero...’
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Desde el punto de vista de los profesionales sanitarios, las medidas que tomarian para
asegurar una mejora en la calidad de vida del paciente y habilidades de afrontamiento
que garanticen llegar al trasplante en las condiciones mas Optimas posibles estarian

centradas en abordar mas profundamente los aspectos psicolégicos:

EE1l. “Ensenar técnicas de relajacion, introspeccion y resiliencia”.

EM1. “Desde mi punto de vista las medidas deberian abarcar una facil
accesibilidad al equipo de trasplante pulmonar, de tal forma que el paciente
perciba una sensacion de seguridad en caso de que exista algin problema, un
programa adecuado de rehabilitacién pulmonar, y un apoyo psicoldgico

reglado por profesionales especializados en este tipo de pacientes”.

Para garantizar el mantenimiento de la salud del cuidador y para que su calidad de vida
no se viera afectada durante todo el proceso pre-trasplante, las medidas que se deberian
tomar para crear habilidades de afrontamiento segln los sanitarios serian semejantes a

las de los pacientes:

EM2. “Insistiria también en un mayor apoyo psicologico para sobrellevar una
situacion de stress de esta envergadura. Se deberia articular en torno al hospital
un mayor apoyo a los cuidadores, facilitando su estancia en una ciudad que
normalmente no es la suya, casas de acogida, asociaciones - organismos que

respalden su estancia, etc”.
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CAPITULO IV. DISCUSION
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DISCUSION

Segun van pasando los afios cada vez aparecen mas avances en medicina ofreciendo
alternativas a enfermedades que cada individuo que las padece afronta de determinada
manera segun sus circunstancias. Existen muy pocos estudios que analicen la calidad de
vida de los pacientes que estan siendo valorados en la consulta de trasplante de pulman,
sin llegar a estar necesariamente dentro de la lista de espera, asi como estudios que
aborden la calidad de vida de sus cuidadores principales. Las publicaciones mas
relevantes en cuanto a calidad de vida en el trasplante, estdin mayormente dirigidas a
6rganos como higado, corazén vy rifion, siendo escasas las que abordan el trasplante
pulmonar, y centradas principalmente en una valoracion post-trasplante. Asimismo, son
generalmente estudios dirigidos a los enfermos, en los que la salud y experiencias de los
cuidadores apenas se tienen en cuenta. Poco se sabe de las experiencias de esos
cuidadores que acomparfian a su familiar a todas las consultas y que conviven con ellos.
Quedan muchos interrogantes para toda la etapa que quedo antes de la intervencion
quirurgica. ¢Cémo ha sido la evolucion de esos pacientes desde que se les comunica su
enfermedad y que su Unica alternativa es el trasplante? ;Coémo ha sido la evolucién de
esas personas que viven con ellos y los cuidan a diario? ¢Tienen todos habilidades
suficientes para afrontar la situacion y llegar hasta el momento del trasplante sin mas

problemas que los que supone respiratoriamente la enfermedad?

El tiempo de espera, ya sea para entrar en lista 0 una vez en lista, para ser trasplantado,
es largo. Sin lugar a dudas, supone un tiempo en la vida del enfermo que puede variar
de dias a meses, pero hay que aclarar que la lista no depende de quién es el primero que
se ha puesto en la “cola” como en el supermercado, sino que depende de la urgencia que

conlleve cada paciente. Tanto enfermo (incluido o no en lista) como cuidador ademas de
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experimentar un periodo de espera emocionalmente intenso, no estan libre de verse
afectados por los cambios sociales, culturales y economicos que se producen hoy en dia
en este pais. La media de tiempo que pasan los candidatos en espera del trasplante en
este pais es de 6 meses aproximadamente, que frente al tiempo (multiplicado por tres)
gue aguantan en EEUU parece insignificante (190). Existen pocos estudios que revelen
la CVRS de estos pacientes durante la etapa pretrasplante hasta el momento de la
cirugia. EI hecho de que el tiempo de espera sea mayor o menor, condiciona el estado
ansioso-depresivo de los candidatos. El valor del estado de ansiedad predice los niveles
de calidad de vida y el pronéstico de vida (191) en todos los pacientes trasplantados
(192). Entre las causas que pueden afectar la CVRS en este periodo se encuentran la
gravedad de la enfermedad que desencadena entrar en lista de espera para el trasplante,
reingresos hospitalarios o limitaciones fisicas hasta el equilibrio mental o desarrollo de
herramientas de afrontamiento. En un estudio realizado en candidatos a trasplante de
higado, Bordallo afirma que “Habitualmente durante el periodo de espera antes del
trasplante, se establece un deterioro paulatino del estado fisico y si la espera es muy
prolongada, pueden aparecer gran variedad de sintomas de inadaptacion como ansiedad,
irritabilidad, desesperacion, depresion, problemas de conducta, disfuncion sexual,
conflictos conyugales, distorsion de la imagen corporal, aumento de las tendencias
suicidas, etc. En esta fase preoperatoria es también frecuente un estrés familiar y
conyugal. En general, los sintomas psiquiatricos en dichos pacientes y en sus familiares
estan estrechamente vinculados con la gravedad de la enfermedad y con la

disponibilidad y/o éxito de la intervencion médica y/o quirargica” (193).

En este estudio, ademas de evaluar la calidad de vida en pacientes valorados para entrar
en lista de espera de trasplante de pulmon y en sus cuidadores informales y su relacion
con datos sociodemograficos, clinicos y con otras variables como la ansiedad y
depresion, también se ha querido analizar su asociacion con fortalezas como el
optimismo disposicional y la resiliencia; pues en pacientes trasplantados de pulmoén no
existen estudios previos que analicen esta asociacion, a pesar de que cada vez hay mas
autores que ponen de manifiesto que el poseer ciertas fortalezas se relaciona

positivamente con la percepcidn de calidad de vida de los individuos (194,195).

Pagina 166



Tesis doctoral. La experiencia vivida de pacientes valorados para trasplante de pulmon.

Este estudio mixto en el que se ha combinado la metodologia cuantitativa con la
cualitativa ha pretendido profundizar en las vivencias de 81 pacientes en lista de espera
para trasplante de pulmén y 49 de sus cuidadores informales. Para explorar las vivencias
se utiliz6 una entrevista semiestructurada y 6 autoinformes que evaluaban: la calidad de
vida relacionada con la salud (SF-36 y EuroQol-5D), el nivel de ansiedad y depresion
(HADS), la resiliencia (CD-RISC), el optimismo disposicional (LOT-R) y la sobrecarga
del cuidador (Zarit).

La mayoria de los pacientes eran hombres, con una edad media de 54 afios, mientras
que los cuidadores fueron preferentemente mujeres con una media de 53 afios. Estos
resultados coinciden con otros estudios como el de Gomez (196), Burton y Hosenpud
(197) que contemplan aspectos semejantes, asi como con los valores ofrecidos por la
International Society for Heart and Lung Transplantation (ISHLT). No obstante,
trabajos como el de Speich (198) en Suiza y el de Perrot en Canada, revelan una edad
media (45-46 afios) por debajo de la mostrada en este trabajo. Burton (199) asegura que
en los pacientes de méas de 60 afios existe mas riesgo de no sobrevivir. Esta afirmacion
también es apoyada por la ISHLT y Thabut (200) afiade que incluso el 6rgano sufre mas
complicaciones tempranas en este tipo de trasplantados. El hecho de que los enfermos
pulmonares de edad avanzada acarreen otras patologias derivadas del desgaste, podria

aclarar esta situacion.

El paso del tiempo no produjo cambios significativos en las puntuaciones de las
distintas escalas, posiblemente el corto intervalo de tiempo que separé la primera de la
segunda medicion, 3 meses, fue el responsable de la ausencia de un cambio significativo
en los resultados. En cambio, los resultados obtenidos de las entrevistas semi-
estructuradas, muestran cambios mas significativos durante la etapa pre-trasplante.

Las variables sociodemograficas como: el sexo, la edad, el nivel de estudios y los
ingresos mensuales no provocaron resultados significativos en las puntuaciones de las
distintas escalas. Los analisis multivariantes mostraron que los mejores predictores de

las puntuaciones de las escalas fueron las puntuaciones en otras escalas.
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El diagnostico fue una de las pocas variables clinicas con repercusion significativa en
las puntuaciones de distintas escalas, especialmente en las escalas que evaluaban calidad
de vida relacionada con la salud (EuroQol-5D y SF-36). Asi, el tipo de enfermedad
afectd de forma significativa a las dimensiones de Movilidad, Cuidado Personal y
Actividades Cotidianas del EuroQol-5D, a la dimension de Funcion Fisica del SF-36 y a
la escala de Depresion del HADS. Segun Charman y col (201) en una investigacion con
653 enfermos no se objetivan resultados dispares entre la supervivencia de los pacientes
con una u otra enfermedad. Sin embargo, Honsenpud en su trabajo desarrollado con
2400 enfermos, hace una distincion entre un mayor indice de supervivencia en FQ y
EPID frente a la EPOC, aunque estadisticamente no son significativas. Vermeulen y
cols (202) quienes comprobaron que en 32 pacientes con FQ de 215 en espera de
trasplante pulmonar, no se observaron diferencias en la CV. Cuatro meses después del
trasplante, 10 pacientes con FQ mostraron significativas mejoras en su CV respecto a 35
de otras patologias. Cabe sefialar que es la EPOC la que presenta mejor prondstico en
los primeros meses después de la cirugia siendo la EPID la que mayor nimero de
muertes obtiene en esta etapa segun la ISHLT. Comparando con otras patologias,
aunque los pacientes con FQ alcanzan valores de supervivencia bastante aceptables
después del trasplante tal como aseguran De Pablo y otras investigaciones (203-205),
tienen la esperanza de vida mas baja (199). Varios estudios avalan que la HTPP es la
enfermedad que menor supervivencia ofrece en el post-operatorio inmediato a
consecuencia de la disfuncion primaria del pulmon o pulmones trasplantados (206,207)
0 a los problemas derivados de la funcién hemodinamica (208,209) durante la
intervencion. Los pacientes con fibrosis quistica en este estudio fueron los que
obtuvieron mejores resultados en todas las escalas. La edad pudo ser la responsable de
estos mejores resultados ya que el grupo de pacientes con fibrosis quistica fueron
significativamente mas jovenes que el resto. No obstante, el pequefio numero de
pacientes con fibrosis quistica que participaron hace ser precavido con estos resultados.
En los estudios de Smeritsching y Rodrigue (210,211) la FQ se presentaba en el 10% de
los casos y en su mayor parte eran EPOC. La CVRS en pacientes trasplantados parece
que varia segun la patologia desencadenante de la intervencion quirdrgica segun
Ramsey y cols. (212). Hay trabajos que revelan que la CVRS obtiene mejores niveles en
trasplantados con FQ (213,214) que en el resto, posiblemente debido a la diferencia de

afios entre unos y otros.
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La CVRS después del trasplante de pulmon obtiene resultados méas 6ptimos en relacion
con las medidas respiratorias y la capacidad para realizar esfuerzos (215,216). En el
trabajo presente al igual que en otras investigaciones, se puede observar que el FEV1%

y la CVRS no se correlacionan de forma significativa (217). De la misma manera,

Gerbase et al (218) revelaron en un trabajo sobre la CVRS entre trasplantados de un
solo pulmén y de los dos pulmones después de un largo tiempo de la cirugia, que no
existian diferencias entre ambos tipos y que las medidas respiratorias en trasplantados

no son predictores de la CVRS en esta fase.

Entre las variables respiratorias y su influencia en las puntuaciones en las distintas
escalas destacan: la disponibilidad de oxigenoterapia a domicilio, la saturacion de O, y
la distancia recorrida en el test de la marcha y el Borg Final. Estas variables repercuten
de forma significativa sobre las dimensiones de Movilidad, Cuidado Personal y Funcion
Fisica de los cuestionarios de CVRS (EuroQol-5D y SF-36) y ademas estos resultados
tienden a mantenerse en el tiempo. La saturacion de O, y el Borg final también influyen
significativamente sobre la ansiedad y depresion del HADS. En cuanto al test de la
marcha de 6 minutos, afecta de forma significativa a la escala de cuidado personal del
EuroQol-5D. Segiin Maurya y cols. y Vermeulen y cols., los pacientes en lista de espera
en el que el progreso de la enfermedad, la capacidad pulmonar y la CVRS estan
condicionados por el agravamiento de la salud y por el tiempo que aguardan la
intervencion, ya sea por la inexistencia de un 6rgano disponible o por el grado de
gravedad del receptor, se encuentran ante una posibilidad elevada de muerte en esta
etapa (219-221). Kawut et col. y Tuppin et col., aseguran que los pacientes que mas
recorrido pueden hacer en la prueba de Témm mas posibilidades tienen de no morir
durante esta fase (222,223). Aun asi, los estudios realizados hasta ahora no exponen
ningun dato que verifiqgue que la CVRS durante el tiempo en lista de espera pueda
predecir la mortalidad después del trasplante, pero si que su CVRS se coloca por debajo

de la del resto de la poblacion (220).

Las correlaciones pusieron de manifiesto en este estudio que una mejor percepcién de
calidad de vida se asociaba con mayor optimismo, mayor resiliencia y menores

sentimientos depresivos y ansiosos. La resiliencia y el optimismo mostraron una
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asociacion mas fuerte con dimensiones de salud mental. Resiliencia y optimismo,

aunque se asociaron, su relacion no fue muy intensa.

La escala de resiliencia (CD-RISC) presenta niveles similares a los del resto de la
poblacion y se correlaciona de forma significativa y positiva con todas las escalas salvo
con 3 de las escalas del dominio fisico del SF-36 (funcion fisica, rol fisico y dolor
corporal). Con el resto de las escalas correlaciona de forma inversa (negativa). Las
correlaciones con otras escalas aunque la mayoria son significativas no son muy fuertes,
obteniéndose las puntuaciones mas altas con la dimension de salud mental y el dominio
mental del SF-36 Yy las tres escalas del HADS. La escala de optimismo disposicional
(LOT-R) sigue el mismo patrén que la escala de resiliencia. Es decir, correlaciona de
forma positiva con las escalas del SF-36, EVA y CD-RISC y de forma negativa con el
resto (HADS y IS). Al igual que ocurria con las puntuaciones en la resiliencia, las
correlaciones mas altas se asocian a escalas que evaluan dimensiones de salud mental.
En funcion de las patologias y habitos toxicos que presentaron los pacientes en lista de
espera de trasplante hepatico y pulmonar en la Universidad de Pittsburg, se realizé una
investigacion de los distintos grupos sobre las herramientas de afrontamiento utilizadas
y el optimismo (116). Se demostrd que el grupo de enfermos en espera del trasplante
pulmonar adquirié mas herramientas a través de aceptar la situacion y buscar ayuda, en
contraposicion al otro grupo (117). El estudio permite demostrar que el hecho de poseer
distintas fortalezas, como el optimismo o la resiliencia, repercute de forma positiva en la

percepcion de calidad de vida.

Segun las entrevistas semi-estructuradas las herramientas de afrontamiento basadas en
aceptar la patologia principal y en buscar actividades para mantener la mente ocupada
son las mas empleadas (Ap. 3.4.3). Estas son las estrategias comdnmente utilizadas,
pero no sirvieron en todos los casos. El grado de la enfermedad, la dependencia que
presenten los enfermos, la incertidumbre ante la evolucion, el miedo a la intervencién o
las herramientas de afrontamiento de las que paciente y cuidador dispongan, son
factores que inciden en su calidad de vida. Segun varios estudios, las caracteristicas de
cada ambito familiar, el ambito socio-cultural y la adquisicion de estrategias de

afrontamiento condicionan todos los factores nombrados (224).
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Es aconsejable la incorporacion de estas dos variables en los programas de intervencion
destinados a mejorar la calidad de vida de estos pacientes, pues tan importante es
demostrar que en el camino hacia el trasplante no se goza de una buena calidad de vida

como que en manos de los profesionales de la salud esta aumentarla.

La escala HADS permiti6 detectar 32 personas con problemas clinicos de ansiedad (22
pacientes y 12 cuidadores) y 14 con problemas clinicos de depresién (11 pacientesy 3

cuidadores). Vermeulen y cols (225) analizan 28 pacientes que 43 meses después del
trasplante presentan niveles 6ptimos de ansiedad (STAI), depresion (ZUNG), bienestar
(IWB) y de calidad de vida (Perfil de Salud de Nottingham). Sin embargo, pasado este
tiempo, a la vez que parte de estas variables empeoran aparecen complicaciones como la
bronquiolitis obliterante o la insuficiencia renal. En Holanda se demostré que afio y
medio antes de la aparicion de la bronquiolitis obliterante, el grado de depresion
(ZUNG) era menor y la ansiedad (STAI) no experimentaba cambios en 29 pacientes
estudiados también por Vermeulen y cols (226). Van Den Berg y cols (227) analizaron
los cambios en la CV en 27 pacientes después de 49 meses del trasplante. La CV
empeord en los pacientes con sindrome de bronquiolitis obliterante (BOS). Parekh y
cols (100), al analizar en lista de espera de trasplante pulmonar a 100 pacientes, el 25%
tenian algun trastorno psicolégico que influyo directamente en la CV. En el Toronto
General Hospital, se demostrd que altos niveles de ansiedad en el preoperatorio de
trasplante pulmonar, afectaron negativamente en la CV del posoperatorio después de
observar a 17 pacientes en espera de trasplante, a 60 trasplantados y a 107 pacientes
trasplantados, pero evaluados psicolégicamente (91). En otro estudio realizado por
Archonti y cols (228) en el que se midio la CV (SF-36) y la depresion (Inventario de
Beck) a 19 candidatos de trasplante de pulmén y a 20 pacientes de entre 5 a 47 meses
pasado el trasplante, no se observaron diferencias en los niveles de ambas variables.
Después de analizar a 36 trasplantes de pulmon y a 14 trasplantes cardiopulmonares
habiendo pasado entre 2 y 17 meses de la operacion, Dabbs y cols (229) realizaron un
estudio transversal en el que demostraron que la suma de signos de ansiedad y
depresion junto con la aparicion de alguna complicacion, desembocaban en un aumento

de la sintomatologia y del deterioro fisico.
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Los cuidadores presentaron una percepcion de calidad de vida significativamente mas
favorable que los pacientes. Sin embargo, en el resto de las escalas (HADS, CD-RISC y
LOT-R) no se obtuvieron diferencias significativas. La mayor parte de los cuidadores
manifestaron no sentirse sobrecargados por el hecho de cuidar. La escala Zarit detect6
tan solo 2 cuidadores con sobrecarga y 1 con sobrecarga intensa. En la investigacion de
Garcia (230) se concluye que, debido a las pocas horas que quedan libres en la vida de
los cuidadores para satisfacer sus propias necesidades en relacion con su persona y con
la sociedad después de que la patologia es diagnosticada y mientras es tratada, estos

individuos presentan alteraciones a nivel afectivo y mental.

Ademas, en los cuidadores se obtienen correlaciones mas altas de resiliencia que en los
pacientes, es decir, que cuanta mayor percepcion de calidad de vida (SF-36) tienen,
mejor estado de salud (EVA), menor severidad percibida (IS), menor depresion y
ansiedad (HADS) y mayor optimismo disposicional (LOT-R) presentan. Los datos
también parecen indicar que la resiliencia estd asociada principalmente a la salud
mental. El estudio de Garcia (230) indica que existen sintomas de fatiga derivados del
insominio y de la carga de trabajo que supone el cuidado. La sensacién de ansiedad o
angustia continua va acompafiada del vinculo constante con el familiar y su patologia.
Asi, estos cuidadores muestran un agotamiento afectivo como resultado del consumo
progresivo de fortalezas, manifestandose asi insatisfechos personalmente por la

incapacidad de realizar un cuidado adecuado.

En esta investigacion, a pesar de que hay muchos cuidadores que no experimentan
ninguna sobrecarga en la escala de Zarit o presentan una sobrecarga minima, se puede
identificar pasados los 3 meses una relacion significativa entre el aumento de la carga
del cuidador (Sobrecarga cuidador de Zarit) con el aumento de sintomas de ansiedad y
depresion (HADS), y a su vez, con la disminucién de su calidad de vida con la escala de
funcion social y salud mental y el dominio mental del SF-36, sus herramientas de
afrontamiento (resiliencia/CD-RISC) y su optimismo (LOT-R). Es decir, a mayor
sobrecarga menor resiliencia (CD-RISC), peor calidad de vida (SF-36), mas

manifestaciones de ansiedad y depresion (HADS) y menos optimismo (LOT-R).
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En definitiva, la sobrecarga detectada en los cuidadores de los pacientes valorados para
entrar en lista de espera de trasplante pulmonar se vincula con una disminucion en la
CVRS afectando al dominio fisico y mental. Los resultados que expone Torres (231) en
su trabajo, revelan un nimero elevado de cuidadores que manifiestan sobrecarga nula o
minima, apareciendo sélo una pequefia parte de ellos con sobrecarga elevada.
Valenzuela (232) en su estudio establece una conexion directa entre la sobrecarga del
cuidador y lo satisfecho que se siente durante el cuidado prestado, con el grado de
equilibrio existente entre las emociones percibidas y el estado ansioso-depresivo. Los
participantes afirmaron disponer de una vida social poco activa, con relaciones sociales
practicamente inexistentes, afiadiendo que el deterioro de las mismas comienza con el
cuidado del enfermo. Alvarez (233) en un estudio sobre la CVRS vy la sobrecarga
percibida en los cuidadores informales de los pacientes que estaban siendo dializados,
se concluyé que los aspectos fisicos, psicolégicos y sociales presentaron mas
alteraciones. En relacién con ellos se puede destacar que los afios del cuidador y su
propia sensacion de sobrecarga fueron los indicadores mas influyentes. Aquellos
cuidadores que disponian de un bienestar fisico y psicoldégico més reducido, asi como
de menos ayuda social, presentaban mayores niveles de sobrecarga y alguin signo

depresivo.

Aunque existe poca evidencia cientifica sobre esta materia, se puede afirmar que los
cuidadores de los pacientes valorados a entrar en lista de espera de trasplante pulmonar
en ocasiones alcanzan un nivel de sobrecarga que actla directamente sobre la salud de
las personas. La caida de los valores de calidad de vida y la elevacion de los valores de
ansiedad y depresion, predicen el grado de carga que puede desarrollar el cuidador y
viceversa. De la misma forma, en los cuidadores de los pacientes dializados por IRC, se
ha demostrado que existen vivencias de sobrecarga y alteraciones en la CVRS que
pueden ser detectadas por la identificacion de trastornos psicolégicos en estos
individuos (234). Pinto (235) a su vez, expresa que el “cuidado” implica un cambio
evidente en la CVRS de las personas que realizan los cuidados independientemente de
la edad y el sexo que tengan. Segun Garcia (230), los cuidadores estin comprometidos a
cubrir las necesidades y exigencias procedentes de su familiar durante una larga etapa

que puede concluir en el incremento de su sobrecarga afectando ésta a su vez en su
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bienestar fisico y psicolégico. La manifestacion de este deterioro fisico y psicoldgico se
diagnostica como “sindrome del cuidador quemado” o “burn out”. Gatz (236) explica la
importancia de estudiar el entorno en el que se desarrolla todo el proceso de pérdida de
independencia y las particularidades que dan lugar a la necesidad de prestar cuidados
para poder entender el grado de afeccion que puede provocar la sobrecarga en el
cuidador. A su vez, la pérdida de salud en el cuidador va en consonancia con la pérdida
de calidad de los cuidados que proporciona, afectando directamente en el bienestar del

paciente.

A pesar de que los pacientes trasplantados en comparacion con los que adn se
encuentran en la lista de espera, poseen niveles mas aceptables en el bienestar fisico y
mental, ambos grupos obtienen resultados similares en estados ansioso-depresivos. De
ahi, la importancia de detectar este tipo de trastornos cuanto antes para que sean
tratados. Segun Smeritsching y cols (210), a través de la escala SF-36 se observo que la
CVRS de los trasplantados en comparacién con el resto de la poblacion estaba por
debajo en seis de sus &mbitos (menos en salud mental y vitalidad). En cambio, en un
estudio realizado por Rodrigue et al (211) se observo que los trasplantados por EPOC
alcanzaron niveles de CVRS superiores al resto de la poblacion en todos sus &mbitos a
excepcion de la salud mental y vitalidad. Existen investigaciones que exponen que los
pacientes trasplantados de pulmon disponen de mejor grado de calidad de vida que los
candidatos al trasplante, manteniendo ésta hasta la aparicion del rechazo cronico
(237,238).

Aunque los resultados obtenidos de las escalas no expongan cambios muy significativos
en el transcurso de 3 meses, cabria comparar el estado psicologico previo y posterior al
momento en el que pacientes y cuidadores son informados sobre el diagndstico. Este
estudio demuestra que el impacto que experimentan paciente y cuidador en este
momento es evidente (Ap.3.1.1). La mayor parte manifiestan ese momento como un
“shock” que antes o después se acepta con resignacion. Aunque no es mas que el hecho
de asignar un nombre a la falta de salud que se sufre (239), el concepto general que se
concibe de “trasplante” se asocia a un riesgo elevado de morir. Esta situacion genera un
miedo y un estado de incertidumbre continuo durante el proceso de espera tal y como

describen pacientes, cuidadores y personal sanitario.
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Ante el diagndstico de este tipo de enfermedades son varias investigaciones las que
coinciden en que es a partir de ese momento en el que la vida del paciente y su cuidador

experimentan un gran cambio (240,241).

Cada persona posee una personalidad, una forma de ser y de sentir, que junto al
contexto socio-cultural al que pertenece, hacen que sea Unica. Esto significa que ante la
misma enfermedad, cada una de esas personas puede verse afectada de distinto modo
(242). Asimismo el psicoterapeuta Fléche afirmaba que “pacientes con la misma

enfermedad, tratamiento y doctor, evolucionan de manera muy diferente”(243).

Los pacientes valorados para TP describen experiencias distintas ante la mima
enfermedad pulmonar asi como sentimientos y emociones que coinciden en mayor o
menor grado. De ahi la importancia de identificar estas sensaciones en la primera parte

del proceso.

Las fases de esta primera etapa se asemejan a las de un proceso de duelo. El duelo
responde al estado psicologico desencadenado por una situacion de pérdida afectiva
(244). Se pueden distinguir entre sus etapas la negacion, la ira, la negociacion, la
depresion y la aceptacién, aclarando que no tienen que llevar un orden de aparicion
concreto (245).

Asi como la mayor parte de los entrevistados de este estudio manifiestan sentimientos
de miedo, ira o incertidumbre, ninguno expone sentimientos de negacion ni de
negociacion. Sin coincidir plenamente con las etapas del duelo, las fases que se
identificaron y analizaron en este estudio fueron: impacto, rabia, miedo, angustia,

incertidumbre y aceptacion.

La fase inicial del duelo ante la muerte de un conyuge expuesta por Bowlby (246)
coincide con el sentimiento de impacto expuesto por los pacientes y los cuidadores
informales de este estudio. Aungue ante esta noticia ambos fueron incapaces de
reaccionar y de atender a mas explicaciones, la opcion de curacion ofrecida al instante
con un TP aminora ese estado aumentando las posibilidades de reaccion para comenzar
con el tratamiento y en el caso de los cuidadores, cubrir las necesidades de su familiar

en esta etapa.
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La rabia entre los entrevistados se manifestd por el sentimiento de culpa de no haber
tomado las medidas debidas (estilo de vida sano) mucho tiempo atras, por la aparicion
de la enfermedad después de haber llevado siempre un estilo de vida sana o por el

tiempo que se tardo en diagnosticar la enfermedad.

La incertidumbre, el miedo y la angustia aparecieron generalmente ante la duda de si
llegara el paciente al trasplante al ser conscientes de la mala calidad de vida que
experimentan durante el proceso (sobretodo el final) y ante los pensamientos generados
de la intervencion en si. Las entrevistas semi-estructuradas, muestran un miedo y
preocupacion evidentes sobre el futuro y pronostico esperado en esta etapa. Es en un
estudio realizado en Florida (247), donde después de analizar a 201 pacientes en espera
de trasplante pulmonar, se aconseja el uso de las normas de evaluacion psicologica. El
48% de los pacientes obtuvieron sintomas de depresién leve y moderada. A pesar de
que los resultados en la calidad de vida se relacionaron con la gravedad de la
enfermedad y la tolerancia al ejercicio, la mayor parte de los aspectos psicosociales

medidos no mostraron una relacién significativa.

Por ultimo, la aceptacion, coincidiendo con otros autores, aparece como una forma de
adaptacion de paciente y cuidador a las consecuencias de la patologia (248). Los
entrevistados de este estudio afirmaron aceptar la noticia entre otras cosas porque no
tenian méas posibilidades y porque existia una oportunidad con el trasplante. Algunos
reconocieron no aceptarlo desde un principio y reconocieron precisar de ayuda
psicoldgica. Se concluye con esta fase, que sin esa capacidad de adaptarse a una
situacion adversa como puede ser una enfermedad pulmonar terminal, la CVRS puede

disminuir en una etapa tan importante como el pretrasplante.
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Resumiendo, en las distintas escalas en el transcurso de 3 meses no se detecta ningun
cambio significativo en las puntuaciones medias ni en el grupo de pacientes ni en el de
cuidadores. Al comparar las puntuaciones en las distintas escalas obtenidas por los
pacientes frente a las de sus cuidadores se obtienen resultados significativos en varios
dominios de SF-36, ya que los cuidadores presentan una mejor percepcion de calidad de
vida que los pacientes. Sin embargo, en la escala de ansiedad y depresion (HADS),
optimismo disposicional (LOT-R) y resiliencia (CD-RISC) no se obtienen diferencias
significativas. Se puede observar que los resultados obtenidos mediante las escalas SF-
36 y EuroQol en los pacientes se encuentran por debajo de la calidad de vida de la
poblacién general y de los trasplantados pulmonares, a pesar de que en ella no se
muestren diferencias significativas una vez pasados 3 meses desde la primera
valoracion. El paso del tiempo, que en este caso es corto, no ha producido cambios
significativos en las puntuaciones de calidad de vida, tampoco comparando los datos

obtenidos en funcion del sexo, edad, nivel de estudios, ingresos...

Sin embargo, los resultados obtenidos de las entrevistas semi-estructuradas indican que
la calidad de vida percibida pasado un tiempo en lista de espera superior a 9 meses, esta
claramente mas deteriorada. Las entrevistas indican que la salud fisica y mental de los
pacientes valorados para el TP experimenta un deterioro notable durante el proceso
pretrasplante (AP. 3.2.1, 3.2.2).

La incapacidad para realizar funciones, para el desarrollo de actividades laborales,
actividades rutinarias y basadas en las relaciones sociales o de ocio se encuentran entre
las limitaciones mas presentes en estos enfermos junto al descenso del bienestar mental
en relacion con la ansiedad y depresion que les genera esa situacion. En una
investigacion realizada en 53 candidatos, poco menos de la mitad presentaba algin
trastorno ansioso-depresivo y una CVRS disminuida. Los resultados mostraban que un
porcentaje elevado sentian encontrarse sin fuerzas, con incertidumbre, miedo a morir y a

la intervencion, con empeoramiento de su propia imagen y se sentian solos (193).

Los testimonios encontrados a través de las entrevistas en la investigacion presente,
exponen que mientras los pacientes se encontraban en la lista de espera o eran valorados
para entrar en ella, varios factores como la restriccibn de movimientos y

desplazamientos, el grado de vitalidad, de fortaleza, el insomnio, angustia y depresion,
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se iban acrecentando y condicionando sus vidas.

Los desencadenantes de estrés mas comunes estaban relacionados con el terror
manifestado de no llegar a la intervencion y con el agobio de estar constantemente
pendiente de ella de acuerdo con la investigacion de Vermeulen (115). Los
profesionales sanitarios coincidieron con los testimonios de pacientes y cuidadores,

afiadiendo la importancia que tenia hacer una buena rehabilitacion en la CVRS.
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LIMITACIONES DEL ESTUDIO

El principal problema que se ha encontrado ha sido el pequefio tamafio muestral, el no
ser un estudio multicéntrico y el evaluar la mayoria de las variables con métodos

indirectos como las escalas.

Por otro lado, cabe sefialar que el Servicio de Trasplante Pulmonar del HUMV tiene una
elevada carga de trabajo. Consecuentemente, su consulta de enfermeria se encontraba en
la misma tesitura, de modo que en muchas ocasiones no se pudo proceder a acercarse a

nuevos colaboradores, ni a pasar cuestionarios, ni a realizar entrevistas.

A los pacientes valorados para entrar en lista de espera de trasplante de pulmén se les da
cita con su médico cada tres meses aproximadamente, y que es en este periodo de
tiempo cuando se aprovecho para volver a pasar los cuestionarios a los participantes.
Por esto, otra de las dificultades encontradas en este estudio fue durante la recogida de
datos de los cuestionarios a los tres meses de la recogida inicial, ya que habia que
revisar continuamente los dias que los pacientes estaban citados con su médico de
trasplante entre otros motivos, porque muchas de las veces no podian acudir. No
obstante, cuando acudian no tenian un horario fijo de entrada a la consulta, pasaban
segun hora de llegada al servicio, suponiendo esto en el autor del estudio un obstaculo
para acceder a la fuente de datos. Ademas, los pacientes en su mayoria, pertenecian a las
comunidades vecinas como Asturias, Pais Vasco, Castilla y Ledn o Navarra, de manera
que solo acudian al HUMYV para la consulta con su médico de trasplante. El encuentro
con los pacientes pasados tres meses de la cita anterior era de gran importancia ya que si

no habia que esperar otros tres meses para volver a coincidir.
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Esto era esencial para alcanzar los objetivos planteados. Es decir, el hecho de que
muchos de ellos fueran de comunidades externas, de que entre consulta y consulta
hubiera un intervalo de 3-4 meses de media, supuso que el acercamiento a los

participantes se complicara.

Los hechos relatados en el parrafo anterior limitaron bastante el tamafio de la muestra de
la parte cuantitativa del estudio, siendo finalmente inferior a la planificada en el
proyecto inicial. Por ese motivo, después de valorar el nimero de participantes y los
resultados obtenidos a través de las escalas, se decidido complementar la investigacion
cuantitativa con la cualitativa mediante el empleo de entrevistas semiestructuradas; lo
que implicd, ademas de la necesidad de adquirir conocimientos sobre la metodologia

cualitativa, volver a citar de nuevo a los posibles informantes.

A todo ello hay que afadir que las entrevistas de los profesionales sanitarios fueron
dificiles de conseguir por los motivos explicados anteriormente. Para facilitar la
reflexion de los profesionales y conseguir su colaboracion, sin que esto supusiese una
sobrecarga en su ya saturado trabajo diario, a este grupo se les envio las entrevistas por
correo electronico y se les pidio que las completaran y las reenviaran sin establecer un
periodo concreto de tiempo de ejecucion y envid. No obstante, si en el plazo de un mes
la investigadora principal de este estudio no recibia respuesta, volvia a ponerse en

contacto con el profesional para recodar su peticién y la importancia de su colaboracién.

En futuras investigaciones se deberia incrementar el tamafio muestral, asi como estudiar
con mayor profundidad la influencia que ejerce el tipo de enfermedad y variables
respiratorias como la saturacion de O, sobre la CVRS, la ansiedad y la depresion. Asi
mismo seria interesante llevar a cabo estudios longitudinales con mediciones mas
separadas en el tiempo (ej. tras el trasplante, al afio, a los tres afios...) con el fin de
evaluar la evolucién de las distintas dimensiones exploradas en esta tesis y sus variables
asociadas. Por ultimo también seria recomendable explorar si la resiliencia y el

optimismo disposicional ejercen una influencia significativa sobre la evolucion.
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CONCLUSIONES

R/
L X4

X/
°oe

La CVRS en pacientes valorados para entrar en lista de espera de trasplante

pulmonar estd disminuida respecto a la CVRS de la poblacion general.

La CVRS, la ansiedad y depresién, la resiliencia y optimismo en pacientes
valorados para entrar en lista de espera de trasplante pulmonar y en sus
cuidadores informales, no presenté cambios significativos a los 3 meses previos

a su valoracion inicial.

La CVRS se vio afectada significativamente por el tipo de enfermedad, la

disponibilidad de O, y la saturacion de O,

Una mejor percepcion de CVRS se asocié con menos manifestaciones de

ansiedad y depresion, mayor resiliencia y mayor optimismo disposicional.

La CVRS percibida en pacientes valorados para entrar en lista de espera o los
que ya forman parte de ella pasado un tiempo en lista de espera superior a 9
meses, esta claramente mas deteriorada segun los resultados obtenidos de las

entrevistas semi-estructuradas.

Los cuidadores no experimentaron sensacion intensa de sobrecarga por el

cuidado.
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% Los cuidadores obtuvieron en CVRS puntuaciones estadisticamente

significativas méas favorables que los pacientes.

% Las puntuaciones en ansiedad, depresién, resiliencia y optimismo fueron

similares en pacientes y cuidadores.
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ANEXOS

ANEXO 1. HOJA DE INFORMACION AL PACIENTE

HOJA DE INFORMACION AL PACIENTE

TiTULO DEL ESTUDIO: CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES VALORADOS PARA TRASPLANTE
DE PULMON

INVESTIGADOR PRINCIPAL: TAMARA SILIO GARCIA
CENTRO: Hospital Universitario Marqués de Valdecilla

INTRODUCCION

Nosdirigimos austed parainformarle sobre un estudio de investigacion enelque se leinvitaa
participar. El estudio ha sido aprobado por el Comité Etico de Investigacién Clinica
correspondiente y respeta la normativa vigente.

Nuestra intencion es proporcionarle informacién adecuada y suficiente para que pueda
evaluar y juzgar si quiere o no participar en el estudio. Para ello lea con atencidn esta hoja
informativa con atencién y luego podra preguntar cualquier duda que le surja relativa al
estudio. Ademas puede consultar con cualquier persona que considere oportuno.

PARTICIPACION VOLUNTARIA

Debe saberque su participacidnen este estudio es voluntariay puede decidir no participar. En
caso de que decida participar en el estudio puede cambiar su decision y retirar su
consentimiento en cualquier momento, sin que por ello se altere la relaciéon con su médicoy
sin que se produzca perjuicio alguno en su tratamiento.

DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

El objetivo de este estudio esanalizarlacalidad de vidaen los pacientes valorados para entrar
en la lista de espera de trasplante pulmonar e identificar los factores y fortalezas que la
condicionan.

Mediante un estudio de cohortes prospectivo, 207 pacientes aproximadamente seran
valorados para entraren la lista de espera de trasplante pulmonar del Hospital Universitario
Marqués de Valdecilla.

Los datos se recogeran a través de la historia clinica, la entrevista y de una correcta
cumplimentacidn de los cuestionarios que se pongan a disposicidn de los participantes. Las
escalas que se les proporcionaran son de autoevaluaciony en ellas se mediran la calidad de
vida (SF-36y EuroQol), laansiedadyladepresidon (HADS), el optimismo disposicional (LOR-T) y
la resiliencia (CD-RISC). Estas evaluaciones, se pasaran una vez sean valorados para entrar en
lista de espera de trasplante de pulmdn y antes de la intervencion.

Todos los pacientesantesde entraren lalistade esperason valorados porpsiquiatria, pero se
cree que una evaluacion mas exhaustiva de lacalidad de vida, el nivel de afrontamiento que
tiene cada persona para afrontar este tipode intervencion, suansiedad, depresidny el nivel de
optimismoson fundamentales ateneren cuentaen estos pacientes.

Diseiio: Es un estudio que se realizara a un grupo de personas de unas determinadas
caracteristicas y que tendra una duracién aproximada de tres afios, para medir la calidad de
vida en 207 pacientes valorados para entrar en lista de espera de trasplante pulmonar.
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Investigadores:
Carmen Ortego Maté: Profesora titular de la Escuela de Enfermeria Marqués de Valdecilla
Paloma Salvadores Fuentes: Catedratica de la Universidad de Cantabria

Investigador principal: Tamara Silié Garcia, Enfermera de Cuidados Intensivos Generales.

Objetivo principal: Valorar si se modifica la percepcién de la calidad de vida en los pacientes
en lista de espera de trasplante pulmonar desde que se incluyen en listade espera hasta el
momento del trasplante.

Hipétesis: hay una modificacion en la percepcién de la calidad de vida de los pacientes a lo
largo del periodo de estanciaen la lista de espera.

Los participantes del estudio: Los pacientes valorados para entrar en lista de espera de
trasplante pulmonar del Hospital Universitario Marqués de Valdecilla, entre junio de 2014y
junio de 2017.

Se prevé unaduraciéndel proyectode tresafios, por lo que el tamafio muestral final se estima
en 207 pacientes en listade esperaparatrasplante de pulmdn, y los cuidadores principales de
este grupo de pacientes que finalmente sean trasplantados y que acepten participar en el
estudio.

Los sujetos elegibles seran los que cumplan los criterios de inclusién y acepten participar en el
estudio.

Recogida de datos:

e Para medir su valoracion de su calidad de vida y su situacion emocional se le pedira
que cumplimente varios cuestionarios que luego seran valorados por los
investigadores.

e Ud. no tendraqueveniral Hospital masvecesde lo necesario para realizar las pruebas
asistenciales que son analitica, mantoux, E.C.G., Rx Térax, Rx columna dorso lumbar,
Eco abdominal, T.A.C.-Toréacico, Densitometria dsea, Cateterismo, Gammagrafia V/Q,
Ecocardiograma, Interconsulta Psiquiatria, Interconsulta Fisioterapia Respiratoria,
Interconsulta Medicina Preventiva......), que dependiendo de la patologia de cada uno,
seran unas u otras (como en cualquier trasplante de pulmédn).

e Aprovechando las visitas, se le pasaran los cuestionarios.

e USTED NO TENDRA NI VISITAS NI PRUEBAS ADICIONALES DEBIDO AL ESTUDIO. ENTRE
EL TIEMPO DE ESPERA (aprox. 1 hora) ENTRE PRUEBA Y PRUEBA CADA VEZ QUE
ACUDA A CONSULTA (aprox. ¢/3meses),DEBERA RELLENAR LOS CUESTIONARIOS.

Los pacientesseran evaluados dos-tresveces: unavezsean valorados paraentrarenla listade
espera de trasplante de pulmdn, tres meses después y antes de la cirugia.

Los participantes que sean excluidos para entrar en lista y sean readmitidos posteriormente,
deberan evaluarse de nuevo.
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Ademas, alos cuidadores principales de aquellos pacientes que finalmente sean trasplantados
de pulmdn se les pedird participar en el estudio cumplimentando la escala de sobrecarga del
cuidador de Zarit.

Toda lainformacidnobtenidade las distintas escalas sera recogiday archivada dentro de una
base de datos. Los datos se obtendréan de las historias clinicas y de las entrevistas. La base de
datos del estudio sélo contendra datos codificados, cada paciente serd identificado por un
cédigoy no podraser identificado. El archivo que relacionalos cddigos con los pacientes debe
estar debidamente protegido y custodiado por el investigador principal.

BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN EL ESTUDIO
Beneficiosde la participacionen el estudio.

Se espera mejorarel conocimiento cientifico relativoala modificaciénde lacalidadde vidaen
los pacientes valorados para entrar en lista de espera de trasplante de pulmén y puede que
otros pacientesse beneficien en el futuro de las concluisiones del estudio. Usted no recibira
ningun beneficio directo en su salud por su participacién en este estudio.

Riesgosde la participacion en el estudio.

No existenriesgos relacionados conel estudio.

CONFIDENCIALIDAD

Todos los datos de caracter personal se trataran de acuerdo a lo dispuesto en la Ley Organica
15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccidon de Datos de Caracter Personal y el Real Decreto
1720/2007, de 21 de diciembre, porel que se aprueba el Reglamento que la desarrolla.

Los datos recogidos para el estudio estaranidentificados mediante uncddigo de formaque no
sea posible la identificacion del paciente. Sélo el investigador y personas autorizadas
relacionadas con el estudio tendran acceso a dicho cddigo y se comprometen a usar esta
informacion exclusivamente para los fines planteados en el estudio. Los miembros del
Comité Etico de Investigacién Clinica o Autoridades Sanitarias pueden tener acceso a esta
informacién en cumplimiento de requisitos legales. Se preservardla confidencialidad de estos
datos y no podran serrelacionados conusted, incluso aunque los resultados del estudio sean
publicados.

DATOS DE CONTACTO

Sitiene dudas en cualquiermomento puede contactarcon el investigador principal delestudio
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ANEXO 2. HOJA DE INFORMACION AL CUIDADOR

HOJA DE INFORMACION AL CUIDADOR

TITULO DEL ESTUDIO: CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES VALORADOS PARA TRASPLANTE
DE PULMON

INVESTIGADOR PRINCIPAL: TAMARA SILIO GARCIA
CENTRO: Hospital Universitario Marqués de Valdecilla

INTRODUCCION

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacion en el que se le invita a
participar. El estudio ha sido aprobado por el Comité Etico de Investigacién Clinica
correspondiente y respeta la normativa vigente.

Nuestra intencidn es proporcionarle informacion adecuada y suficiente para que pueda
evaluar y juzgar si quiere o no participar en el estudio. Para ello lea con atencidon esta hoja
informativa con atencién y luego podré preguntar cualquier duda que le surja relativa al
estudio. Ademas puede consultar con cualquier persona que considere oportuno.

PARTICIPACION VOLUNTARIA

Debe saber que su participacidn en este estudio es voluntaria y puede decidir no participar. En
caso de que decida participar en el estudio puede cambiar su decisién y retirar su
consentimiento en cualquier momento, sin que por ello se altere la relacién con su médico y
sin que se produzca perjuicio alguno en su tratamiento.

DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

El objetivo de este estudio es analizar la calidad de vida en los pacientes valorados para entrar
en la lista de espera de trasplante pulmonar y en sus cuidadores principales, e identificar los
factores y fortalezas que la condicionan.

Mediante un estudio de cohortes prospectivo, 207 pacientes aproximadamente seran
valorados para entrar en la lista de espera de trasplante pulmonar del Hospital Universitario
Marqués de Valdecilla.

Los datos se recogeran a través de la historia clinica, la entrevista y de una correcta
cumplimentacidon de los cuestionarios que se pongan a disposicion de los participantes. Las
escalas que se les proporcionaran son de autoevaluacion y en ellas se mediran la calidad de
vida (SF-36 y EuroQol), la ansiedad y la depresion (HADS), el optimismo disposicional (LOR-T),
la resiliencia (CD-RISC) y la sobrecarga del cuidador (Zarit). Estas evaluaciones, se pasaran una
vez los pacientes sean valorados para entrar en lista de espera de trasplante de pulmdny
antes de la intervencion.

Se cree que una evaluacion exhaustiva de la calidad de vida, el nivel de afrontamiento que
tiene cada persona para afrontar esta situacion, su ansiedad, depresidn, el nivel de optimismo
y la sobrecarga del cuidador, son fundamentales a tener en cuenta para demostrar que éstos
deben ser captados y abordados para realizar un correcto cuidado de la persona que tienen a
su cargo asi como de ellos mismos.

Disefio: Es un estudio que se realizara a un grupo de personas de unas determinadas
caracteristicas y que tendra una duracion aproximada de tres afios, para medir la calidad de
vida en 207 pacientes valorados para entrar en lista de espera de trasplante pulmonar.
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Investigadores:

Carmen Ortego Maté: Profesora titular de la Escuela de Enfermeria Marqués de Valdecilla
Paloma Salvadores Fuentes: Catedratica de la Universidad de Cantabria

Investigador principal: Tamara Silié Garcia, Enfermera de Cuidados Intensivos Generales.

Objetivo principal: Valorar si se modifica la percepcion de la calidad de vida en los cuidadores
principales de los pacientes en lista de espera de trasplante pulmonar desde que se incluyen
en lista de espera hasta el momento del trasplante.

Hipétesis: hay una modificacion en la percepcion de la calidad de vida de los cuidadores
principales a lo largo del periodo de estancia del paciente en la lista de espera.

Los participantes del estudio: Los cuidadores principales de los pacientes valorados para
entrar en lista de espera de trasplante pulmonar del Hospital Universitario Marqués de
Valdecilla, entre noviembre de 2014 y noviembre de 2017.

Se prevé una duracidn del proyecto de tres afios, por lo que el tamafio muestral final se estima
en 207 pacientes en lista de espera para trasplante de pulman, y los cuidadores principales de
este grupo de pacientes que finalmente sean trasplantados y que acepten participar en el
estudio.

Los sujetos elegibles seran los que cumplan los criterios de inclusion y acepten participar en el
estudio.

Recogida de datos:

e Para medir su valoracién de su calidad de vida y su situacién emocional se le pedira
que cumplimente varios cuestionarios que luego seran valorados por los
investigadores.

e Ud. no tendra que venir al Hospital mas veces de lo necesario para acompafiar al
paciente que tenga a su cuidado a realizar las pruebas asistenciales, que son analitica,
mantoux, E.C.G., Rx Tdrax, Rx columna dorso lumbar, Eco abdominal, T.A.C.-Toracico,
Densitometria Gsea, Cateterismo, Gammagrafia V/Q, Ecocardiograma, Interconsulta
Psiquiatria, Interconsulta Fisioterapia Respiratoria, Interconsulta Medicina
Preventiva... ... ), que dependiendo de la patologia de cada uno, serdn unas u otras
(como en cualquier trasplante de pulmon).

e Aprovechando las visitas, se le pasaran los cuestionarios.

e USTED Y EL PACIENTE A SU CUIDADO, NO TENDRAN NI VISITAS NI PRUEBAS
ADICIONALES DEBIDO AL ESTUDIO. ENTRE EL TIEMPO DE ESPERA (aprox. 1 hora)
ENTRE PRUEBA Y PRUEBA CADA VEZ QUE EL ACUDA A CONSULTA (aprox.
¢/3meses),DEBERA RELLENAR LOS CUESTIONARIOS.

Los pacientes seran evaluados tres veces: una vez sean valorados para entrar en la lista de
espera de trasplante de pulmdn, tres meses después y antes de la cirugia.
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Los cuidadores de los pacientes que sean excluidos para entrar en lista y sean readmitidos
posteriormente, deberdn evaluarse de nuevo.

Ademas, a los cuidadores principales de aquellos pacientes que finalmente sean trasplantados
de pulmon se les pedira participar en el estudio cumplimentando la escala de sobrecarga del
cuidador de Zarit.

Toda la informacion obtenida de las distintas escalas sera recogida y archivada dentro de una
base de datos. Los datos se obtendran de las historias clinicas y de las entrevistas. La base de
datos del estudio sélo contendra datos codificados, cada paciente sera identificado por un
codigo y no podra ser identificado. El archivo que relaciona los cddigos con los cuidadores
debe estar debidamente protegido y custodiado por el investigador principal.

BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN EL ESTUDIO
Beneficios de la participacion en el estudio.

Se espera mejorar el conocimiento cientifico relativo a la modificacién de la calidad de vida en
los cuidadores principales de los pacientes valorados para entrar en lista de espera de
trasplante de pulmén y puede que otros cuidadores se beneficien en el futuro de las
concluisiones del estudio. Usted no recibird ningin beneficio directo en su salud por su
participacidn en este estudio.

Riesgos de la participacion en el estudio.

No existen riesgos relacionados con el estudio.

CONFIDENCIALIDAD

Todos los datos de cardcter personal se trataran de acuerdo a lo dispuesto en la Ley Orgénica
15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de Datos de Caracter Personal y el Real Decreto
1720/2007, de 21 de diciembre, por el que se aprueba el Reglamento que la desarrolla.

Los datos recogidos para el estudio estardn identificados mediante un cédigo de forma que no
sea posible la identificacion del paciente. Sélo el investigador y personas autorizadas
relacionadas con el estudio tendrén acceso a dicho cédigo y se comprometen a usar esta
informacién exclusivamente para los fines planteados en el estudio. Los miembros del
Comité Etico de Investigacion Clinica o Autoridades Sanitarias pueden tener acceso a esta
informacién en cumplimiento de requisitos legales. Se preservara la confidencialidad de estos
datos y no podran ser relacionados con usted, incluso aunque los resultados del estudio sean
publicados.

DATOS DE CONTACTO

Si tiene dudas en cualquier momento puede contactar con el investigador principal del
estudio:

D.U.E. TAMARA SILIO GARCIA
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ANEXO 3. CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL PACIENTE

CONSENTIMIENTO INFORMADO

TITULO : Calidad de vida de los pacientes valorados para trasplante de pulmon.
INVESTIGADOR PRINCIPAL: TAMARA SILIO GARCIA
CENTRO: Hospital Universitario Marqués de Valdecilla

Se esté realizando un estudio de investigacion en el Servicio de Neumologia del
Hospital Universitario Marqués de Valdecilla donde usted acudird a distintas consultas.
Se intenta demostrar que los pacientes valorados para entrar en lista de espera de
trasplante de pulmén experimentan cambios importantes en su calidad de vida hasta el
momento de la cirugia. La intencién es que una vez demostrado se podra elaborar un
plan de atencion integral adecuado a las necesidades de los pacientes y asi mejorar
nuestra calidad asistencial. Su colaboracién es muy importante para nosotros.

Declaro que:

1. Comprendo que la participacion en el estudio es completamente voluntaria.

2. Acepto que los datos serdn tratados de forma totalmente anénima, es decir,
nadie sabra que las respuestas son suyas.

3. Comprendo que no recibiré ningtin beneficio econdmico por participar.

4. Entiendo que el hecho de no participar no repercutird en sus cuidados
habituales.

5. Sé que puedo retirarme cuando quiera y sin dar explicaciones.

NG00 st 3 B R AR S TR , he leido esta hoja
informativa y presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Firma del participante: Firma del investigador:

Y 0 decido retirar
el consentimiento prestado para participar en el estudio arriba indicado.

Firma y fecha:
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ANEXO 4. CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL CUIDADOR

CONSENTIMIENTO INFORMADO
(CUIDADOR)

TITULO : Calidad de vida de los pacientes valorados para trasplante de pulmon.
INVESTIGADOR PRINCIPAL: TAMARA SILIO GARCIA
CENTRO: Hospital Universitario Marqués de Valdecilla

Se esta realizando un estudio de investigacion en el Servicio de Neumologia del
Hospital Universitario Marqués de Valdecilla donde usted acompafaré al paciente en su
cuidado a distintas consultas. Se intenta demostrar que los pacientes valorados para
entrar en lista de espera de trasplante de pulmén experimentan cambios importantes en
su calidad de vida hasta el momento de la cirugia, y a su vez, en la calidad de vida de
sus cuidadores principales. La intencion es que una vez demostrado se podra elaborar un
plan de atencién integral adecuado a las necesidades de los cuidadores y asi mejorar
nuestra calidad asistencial. Su colaboracion es muy importante para nosotros.

Declaro que:

1. Comprendo que la participacion en el estudio es completamente voluntaria.

2. Acepto que los datos serdn tratados de forma totalmente anénima, es decir,
nadie sabra que las respuestas son suyas.

3. Comprendo que no recibiré ningtin beneficio econémico por participar.

4. Entiendo que el hecho de no participar no repercutird en los cuidados
habituales del paciente.

5. Sé que puedo retirarme cuando quiera y sin dar explicaciones.

DO e et s o A ST R S O s SR , he leido esta hoja
informativa y presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Firma del participante: Firma del investigador:

Y0 decido retirar
el consentimiento prestado para participar en el estudio arriba indicado.

Firma y fecha:
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ANEXO 5. GUION ENTREVISTAS SEMI-ESTRUCTURADAS

ENTREVISTA PACIENTE

1. Inicio. Sentimientos vividos durante el momento en que diagnosticaron la
enfermedad pulmonar, sus consecuencias y las posibilidades ofrecidas.

2. Evolucion. Sentimientos percibidos en la actualidad en funcion de la salud fisica
y estado emocional, habiendo pasado un tiempo desde el diagnostico.

3. Mayores problemas y adversidades (tanto fisicos como psiquicos) derivados de
la enfermedad.

4. Medidas tomadas para solucionarlos. Efectividad de las mismas.

ENTREVISTA CUIDADOR

1. Entorno familiar

2. Inicio. Sentimientos vividos durante el momento en que diagnosticaron la

enfermedad pulmonar, sus consecuencias y las posibilidades ofrecidas.

3. Evolucion. Sentimientos percibidos en la actualidad en funcion de la salud fisica

y estado emocional, habiendo pasado un tiempo desde el diagnostico.

4. Mayores problemas y adversidades (tanto fisicos como psiquicos) derivados de

la enfermedad.
5. Medidas tomadas para solucionarlos. Efectividad de las mismas.

6. Aspectos mas positivos y los aspectos mas negativos de la relacion con el

enfermo durante este proceso.
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ENTREVISTA PERSONAL SANITARIO

Profesional sanitario - Paciente

1.

Importancia de ejecucion de este estudio, en el que se valora la calidad de vida,
ansiedad, depresion, optimismo disposicional y resiliencia en los pacientes
durante la etapa pretrasplante.

Evolucion en la salud, fisica y psicoldgica, de los pacientes durante esta fase
segln su experiencia.

Propuesta de medidas para asegurar una mejora en la calidad de vida del
paciente y habilidades de afrontamiento que garanticen llegar al trasplante en las

condiciones mas optimas posibles.

Profesional sanitario — Cuidador

1.

Importancia de ejecucion de este estudio, en el que se valora la calidad de vida,
ansiedad, depresion, optimismo disposicional, resiliencia y sobrecarga en los
cuidadores informales de pacientes durante la etapa pretrasplante.

Evolucion en la salud, fisica y psicoldgica, de los cuidadores informales durante
esta fase segin su experiencia.

Propuesta de medidas para asegurar una mejora en la calidad de vida del
cuidador y habilidades de afrontamiento que garanticen mantener su salud en las

condiciones mas optimas posibles
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ANEXO 6. PREMIO PROYECTO DE INVESTIGACION COLEGIO DE
ENFERMERIA DE CANTABRIA

DNA. MARIA OLGA BLANCO MARTINEZ, SECRETARIA DEL COLEGIO
OFICIAL DE ENFERMERIA DE CANTABRIA, DEL QUE ES
PRESIDENTA DNA. ROCIO CARDENOSO HERRERO

CERTIFICA:

5 Que reunido el Jurado del XII1 PREMIO DE
- INVESTIGACION DEL COLEGIO DE ENFERMERIA DE CANTABRIA sc
- ha concedido el 1° PREMIO al trabajo “CALIDAD DE VIDA DE LOS

= PACIENTES VALORADOS PARA TRASPLANTE DE PULMON” cntrc
= cuyos autores figura D* TAMARA SILIC GARCIA

Y para guc asi constec y surla los eleclos oportunos ante quien
proceda, expido ¢l presente en Santander, a veintiocho de octubre de dos
mil quince.

9071

»\/‘o Be ‘\‘
LAsPRESIDENTA S

10, 6* - Ap'do. 571

Cervantes

| S v B T kR
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ANEXO 7. CRONOGRAMA

FECHA
24 de octubre de 2014

25 de marzo de 2015

1 de Abril de 2015 a 31de
mayo de 2016
31 de mayo de 2016 a 16
de junio de 2016
16 de junio a 20 de
agosto de 2016
20 de agosto de 2016 a
19 de enero de 2017
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ACTUACION

Aprobacion del Comité Etico de Investigacion Clinica de
Cantabria del proyecto de este estudio.
Aprobacién de la Direccion del Hospital Universitario
Marqués de Valdecilla para la realizacion del proyecto.

Recogida de datos Investigacion Cuantitativa.
Realizacion de entrevistas semi-estructuradas
(Investigacion Cualitativa).

Realizacién de base de datos con los resultados.

Anadlisis estadistico e interpretacion de los datos.
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