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Resumen: Los Cuidados Paliativos tienen como misidn principal mejorar la calidad de
vida de las personas que padecen una enfermedad terminal. Para ello es necesario
recuperar, en la medida de lo posible, la independencia funcional de estos enfermos.
Asi, la figura del fisioterapeuta como parte del equipo interdisciplinar, adquiere gran
importancia. El objetivo es demostrar si la intervencién individual de fisioterapia en
pacientes con situacidn terminal mejora su capacidad funcional. Se trata de un ensayo
clinico aleatorizado en pacientes terminales incluidos en el Programa de Cuidados
Paliativos de la Comunidad de Madrid y pertenecientes al area 7 de Salud. La muestra
sera dividida en dos grupos, uno recibira tratamiento de fisioterapia y el otro no. Cada
grupo sera valorado mediante la escala de Barthel y la escala de Cuidados Paliativos
ECP, calculando la diferencia de dichas puntuaciones al inicio, a los quince dias y al mes
de la intervencion. Los datos seran analizados mediante el test de la T-Student (si
aplicamos test paramétricos) o el test de Wilcoxon-Mann-Whitney (si se usan test no
paramétricos). Se tomara un intervalo de confianza al 95% y un nivel de significacion
estadistico de p-valor menor a 0,05.

Palabras clave: Enfermos terminales. Fisioterapia. Enfermos terminales- Calidad de
vida. Enfermos terminales-Cuidados paliativos.

Abstract: The primary mission of Palliative Care is improving the quality of people’s life
suffering from a terminal illness. This needs to recover, to the extent possible, the
functional independence of these patients. Thus, the figure of the physiotherapist as
part of the interdisciplinary team, assumes great importance. To show if the
physiotherapy intervention in terminally ill patients improves their functional capacity.
This is a randomized clinical trial in terminally ill patients belonging to the 7th Health
area in the Palliative Care Program of Madrid. The sample will be divided into two
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groups, one will receive physiotherapy treatment and the other won’t. Each group will
be assessed by the Barthel scale and the Palliative Care Outcome Scale (POS),
calculating the difference in these scores at the beginning, on the fifteenth day and on
the month of the intervention. The data will be analyzed using T-test of Student (if
applicable parametric test) or Wilcoxon-Mann-Whitney test, (if using non-parametric
test). It will take a 95% confidence and a level of statistical significance p-value less
than 0.05.

Keywords: Terminally ill-Physical therapy. Terminally ill-quality life. Terminally ill-
palliative care.

INTRODUCCION

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) publicé en el afio 1990 la definicién
propuesta por la Asociacion Europea de Cuidados paliativos como el “cuidado total
activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento curativo (...). El
control del dolor y de otros sintomas como problemas psicolégicos, sociales vy
espirituales es primordial. Ademas, se resefia que estos cuidados no sélo se aplicaran
en los Ultimos dias de vida sino a medida que la enfermedad avanza”*®.
Posteriormente la OMS amplia dicha definicién estableciendo que los Cuidados
Paliativos son: “Enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familias
gue se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la
vida, a través de la prevencién y el alivio del sufrimiento por medio de la identificacidn
temprana e impecable evaluacién y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos,
psicolégicos y espirituales”. La definicion se completa con los siguientes principios(n):

e Proporcionan alivio del dolor y otros sintomas.

e Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal.

e Nointentan ni acelerar ni retrasar la muerte.

e Integran los aspectos espirituales y psicolégicos del cuidado del paciente.

e Ofrecen un sistema de soporte que ayude a los pacientes a vivir tan
activamente como sea posible hasta su fallecimiento.

e Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a la familia a adaptarse durante la
enfermedad del paciente asi como en el duelo.

e Utilizan una aproximacion de equipo para responder a las necesidades de los
pacientes y sus familias, incluyendo soporte emocional en el duelo, cuando esté
indicado.

e Mejoran la calidad de vida y pueden también influir positivamente en el curso
de la enfermedad.

e Son aplicables de forma precoz en el curso de la enfermedad, en conjuncién
con otros tratamientos que pueden prolongar la vida, tales como quimioterapia
o radioterapia, e incluyen aquellas investigaciones necesarias para comprender
mejor y manejar situaciones clinicas complejas.
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Este movimiento comenzd en Londres en la década de los sesenta, conocido
como “cuidado tipo Hospice” e impulsado por la enfermera britanica Cecily Sanders
gue dedicé gran parte de su vida al cuidado de los moribundos. Fue en este momento
cuando se desarrolld la filosofia de los cuidados paliativos que posteriormente se
difundiria por el resto de Europa.

A Espafia no llegaria hasta la década de los ochenta. El Dr. Jaime Sanz Ortiz inicié
la primera unidad de Cuidados Paliativos en el Hospital Marqués de Valdecilla en el
afio 1982, que seria oficialmente reconocida en Octubre de 1987 coincidiendo con la
creacion de la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital Santa Creuc de Vic. A partir
de este momento, los Cuidados Paliativos han experimentado un crecimiento
constante en Espafia afiadiéndose una media de diez nuevos programas anualmente'?.
Una de las caracteristicas que distingue a los cuidados paliativos es la atencion
interdisciplinar. El equipo que garantiza un tratamiento integral a los pacientes esta
formado por los siguientes profesionales: médico especialista, enfermera, auxiliar de
enfermeria, trabajador social, psicélogo, capellan, terapeuta ocupacional vy
fisioterapeutam. Son estos dos ultimos los mas recientes en incluirse dentro del
equipo. Esta vision interdisciplinar permite garantizar una intervencién mas amplia no
sélo en la esfera fisica, sino también teniendo en cuenta aspectos mas globales como
las necesidades sociales, psicoldgicas o espirituales del enfermo.

El concepto de “rehabilitacion” en Cuidados Paliativos es el menos desarrollado
dentro de este movimiento, debido probablemente a la falta de estudios concluyentes
sobre su eficacia, falta de bibliografia al respecto y escasa formacién de los
profesionales en este campo(l). El término de “rehabilitacion” en Cuidados Paliativos
ha suscitado desde el principio controversia. Algunos autores prefieren hablar del
término adaptacion y no de rehabilitacion. En el afio 2000, el Consejo Nacional de
Cuidados Paliativos de Reino Unido definié la rehabilitacion en Cuidados Paliativos de
la siguiente manera: “La Rehabilitacion en Cuidados Paliativos tiene que poner énfasis
en la velocidad de respuesta y una cuidadosa planificacion para tener en cuenta el
deterioro.

El personal debe ser capaz de ocuparse de la incertidumbre, mucho mas que en
las afecciones cronicas, y tienen que adaptarse constantemente a las situaciones
potencialmente angustiosas. Debido a estas circunstancias especiales, el personal tiene
gue estar dispuesto a desdibujar sus funciones y a cruzar los limites profesionales que
se trabajan en el campo de la rehabilitacion”™.

En la intervencién de Cuidados Paliativos se tomara en cuenta que los pacientes
pueden experimentar cambios rdpidos en su estado de salud y deterioro, por lo que
serd necesaria una mayor velocidad de respuesta y una planificacién que pueda variar
segln las necesidades presentes y futuras. Anteriormente, ya se habia definido de la
siguiente manera: el propdsito de la rehabilitacion es mejorar la calidad de
supervivencia de manera que las vidas de los pacientes sean tan confortables y
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productivas como sea posible y que puedan funcionar con un minimo nivel de

dependencia cualquiera que sea su expectativa de vida®.

El propdsito de los Cuidados Paliativos es, tal y como indica la OMS, mejorar la
calidad de vida de las personas cuando sufren una enfermedad terminal, ademads de
proporcionar un soporte necesario para potenciar la vida activa en la medida de lo
posible. Esto obliga a que los cuidados sean de indole interdisciplinar. En este marco, la
fisioterapia desempefia un papel crucial debido a las caracteristicas de los enfermos.

El aumento de la supervivencia de vida en pacientes oncolégicos y la
introduccidon dentro de este movimiento de pacientes no oncoldgicos con patologias

cronicas abre nuevos horizontes para la fisioterapia(G).

La mayoria de los pacientes que sufren una enfermedad incurable en su estadio
final tienen pérdida de peso, de fuerza muscular y otras complicaciones propias de la
inactividad provocada por la propia enfermedad o por los largos periodos de
hospitalizacién. En caso de cdncer, estos sintomas pueden verse agravados por el
efecto de la quimioterapia y la radioterapia(6'7’1°). Esto implica en la mayoria de los
casos una disminucidon importante en la funcionalidad y en la calidad de vida de los
pacientes. La principal causa de derivacién a la unidad de fisioterapia de pacientes
terminales consiste en problemas del aparato locomotor provocados por el
desacondicionamiento fisico y la pérdida de funcionalidad®.

La pérdida de la capacidad funcional en un paciente supone una disminucion
importante de la calidad de vida de éste. El paciente deja de realizar las actividades
normales y se hace dependiente, necesitando ayuda para realizar las AVD™®, Es
importante analizar la pérdida de la capacidad funcional de los pacientes terminales,
ya que para ellos puede ser un aspecto que les preocupe de manera prioritaria.

En la bibliografia revisada aparecen pocos estudios experimentales que
demuestren la eficacia de la fisioterapia en la mejora de la capacidad funcional. El
estudio que mas eficacia ha demostrado es el publicado por Yoshioka destacando que
el 27% de los 301 pacientes estudiados mejoran el indice de Barthel y el 88%
consideran que la rehabilitacién es efectiva™®. Existen otros estudios gue demuestran
la eficacia de la fisioterapia pero centrandose en otros aspectos como el masaje,
demostrando que el masaje es efectivo para disminuir el dolor en enfermos con cancer
avanzado®.

Debemos recodar que el éxito de manejar adecuadamente las necesidades de
dichos pacientes no es reducir el tratamiento a un buen control del dolor, sino tener
en cuenta otras esferas como el hecho de que el paciente conserve su capacidad
funcional o sea independiente en la realizacién de las AVD y la deambulacién.

La dependencia fisica no sélo repercute en el enfermo sino también en las
familias. Incluso a veces esta dependencia obliga a los enfermos a permanecer
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ingresados en el hospital dada la incapacidad de su familia para asumir el cuidado en el
domicilio o la falta de ayudas para paliar dicha situacién.

La pérdida de la capacidad funcional estd definida como uno de los aspectos
importantes a tener en cuenta en los enfermos en situacion terminal, que afecta a su
calidad de vida y puede ser causa de sufrimiento™. Siguiendo esta premisa, éno
aportaria la fisioterapia un beneficio importante en el tratamiento de estos pacientes?,
éexisten evidencias suficientes en la literatura cientifica que apoyen esta hipétesis?

HIPOTESIS

El tratamiento individualizado de fisioterapia en pacientes terminales incluidos
en el Programa de Cuidados Paliativos del Area 7 de la Comunidad de Madrid mejora
su capacidad funcional.

Objetivos
e Objetivo primario

Demostrar que la intervencién de fisioterapia en pacientes con situacién
terminal incluidos en el programa de Cuidados Paliativos del Area 7 de la
comunidad de Madrid mejora su capacidad funcional.

e Objetivo secundario

Demostrar que la intervencidn de fisioterapia en pacientes terminales incluidos
en el programa de Cuidados Paliativos del Area 7 de la Comunidad de Madrid
mejora su calidad de vida.

MATERIAL Y METODOS

El disefio del estudio es un ensayo clinico aleatorizado. La poblacién diana est3
formada por pacientes en situacién terminal del area 7 de la Comunidad de Madrid
incluidos dentro del Programa Regional de Cuidados Paliativos. En esta poblacidn
incluimos a pacientes ingresados en tres hospitales: Hospital Clinico San Carlos,
Hospital Fundacion Instituto San José y Hospital Centro de Cuidados Laguna. Ademas,
se incluyen pacientes atendidos en su domicilio por el ESAD (equipo de soporte a
domicilio) del area 7.

La poblacién a estudio quedara delimitada por los siguientes criterios:
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Criterios de inclusion

e Pacientes en situacién terminal del drea 7 de la Comunidad de Madrid incluidos
en el Programa Regional de Cuidados Paliativos.

e Edades comprendidas entre 18 y 80 afios.

e Haber firmado previamente el consentimiento informado segun la Ley 41/2002
de 14 de noviembre, reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacién y documentacion.

e Con una puntuacién en el indice de Barthel inferior a 90 puntos (que exista algin grado
de dependencia).

Criterios de exclusion

e indice de Karfnofsky (KPS) inferior a 20 puntos.

e Alteraciones neuroldgicas afiadidas que influyan en la evoluciéon del
tratamiento. Se identificaran revisando las historias clinicas. Quedaran
excluidos en este caso los pacientes con metdstasis cerebrales, glioblastomas, y
otras alteraciones que puedan haber sufrido previamente.

e Funciones cognitivas alteradas. Se excluirdn aquellos pacientes con una
puntuacion menor de 24 en el Mini-mental State Examination (MMSE).

o Decision del médico responsable de no incluir al paciente dentro del estudio por
situaciones individualizadas.

MUESTRA

La muestra a estudiar se calculara mediante el programa GRAMMO en su versién
5.0. Para poder calcular la desviacidn estandar comun serd necesario realizar
previamente un estudio piloto (no se han encontrados datos en estudios anteriores).
Para ello, se tomaran a diez pacientes de cada grupo a los que se medird antes y
después del tratamiento mediante la escala elegida. Las diferencias entre las
puntuaciones nos permiten obtener la varianza, que sumada, nos dara la varianza total
de la cual se obtendrd la desviacion estdndar comuin. La muestra se calculara para dos
muestras independientes, asumiendo un error alfa de 0,05 y un error beta de 0,20. Los
dos grupos tendran el mismo numero de sujetos, se asumira una diferencia minima a
detectar de 1y la proporcion de pérdida serd de 0,3. Se considerard pérdida a aquellos
sujetos que falten a mas de dos tratamientos.

Para realizar el estudio, la muestra se dividira en dos grupos paralelos, por un
lado el grupo de los controles, y por otro los casos. Los grupos se realizaran de forma

aleatorizada (mediante web o teléfono).

Se trata de un simple ciego; quien recoge los resultados y analiza los datos no
conoce la distribucién de los pacientes. Sin embargo, los sujetos estudiados sabran si
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estdn recibiendo la intervencidn o no, ya que al estar ingresados en hospitales es facil
gue tengan contacto entre ellos.

El grupo de casos seran los pacientes que recibiran tratamiento de fisioterapia
durante tres dias a la semana. La intervencidn ird orientada a mejorar la funcionalidad
siguiendo el siguiente cronograma:

e Dia 0. El paciente es incluido en el estudio siguiendo los criterios
correspondientes. Se mide la capacidad funcional mediante la escala de Barthel
y la escala de calidad de vida ECP.

e Dia1a3.Se realiza la valoracién de fisioterapia.

e Dia 3 a 15. Comienza el tratamiento individual de fisioterapia. Siguiendo el
siguiente protocolo:

1. Cinesiterapia activa asistida y resistida con el fin de aumentar rangos
articulares y fuerza muscular.

Ejercicios para mejorar la coordinacién y el equilibrio.

Reeducacién de la marcha.

Masoterapia.

Uso del electroterapia (preferiblemente el TENS).

Ejercicios de fisioterapia respiratoria.

oA wWN

Para la intervencion se elegiran cualquiera de estas técnicas segun el resultado
de la valoracién de fisioterapia. El tratamiento lo llevard a cabo un fisioterapeuta
diplomado

e Dia 15. Nueva valoracién usando la escala de Barthel y la escala de calidad de
vida ECP.

e Dia 15 a 30. Continuara el tratamiento de fisioterapia.
e Dia 30. Nueva valoracion.
El grupo control no recibird tratamiento de fisioterapia, continuard con los
cuidados habituales del resto del equipo interdisciplinar. Seran valorados también al

inicio, a los quince dias y al mes.

Al tratarse de un ensayo clinico el proyecto tendra que presentarse previamente
al Comité de Etica correspondiente.

Variables dependientes

Como variable primaria identificamos la diferencia entre puntuacion en la escala
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de Barthel obtenida al inicio y a los quince dias de intervencidn. Otra variable sera esta
misma diferencia, pero desde el inicio a la medida tomada al mes de la intervencion.

Tomaremos como variables secundarias la diferencia de las puntuaciones
obtenidas en la escala ECP desde el inicio a los quince dias y desde el inicio al mes de la
intervencion.

Variable independiente

La variable independiente sera la intervencién o no de fisioterapia.

INSTRUMENTOS DE MEDIDA

El término funcidon o capacidad funcional es muy amplio y contiene multiples
dimensiones. Sin embargo, en el dmbito de la rehabilitacién fisica, hablamos de grado
de independencia que alcanza el individuo en las AVD y en la deambulacién®. Para
medir dicha variable usamos la escala de BARTHEL, validada en espafiol y que consta
de 10 items que miden aspectos como el autocuidado, la movilidad o la continencia
con una puntuaciéon maxima de 100 puntos(“'ls).

La calidad de vida se ha medido mediante la escala de ECP traducida y validada
que consta de diez items. Se trata de un instrumento valido para la investigacién y
especifico en el campo de los Cuidados Paliativos. Es la version espafiola de la Palliative
Care Qutcome Scale (POS)“Z).

METODOS ESTADISTICOS

Para analizar los resultados se usard el programa estadistico SPSS 15.0. Todos los
datos irdn acompafados del intervalo de confianza al 95% y un nivel de significacién
estadistico de p-valor menor a 0,05. El andlisis se hara por intencion a tratar.

Previo al andlisis se comprobara si es necesario usar test paramétricos o no
paramétricos, mediante el test Kolmogorov-Smirnov.

Las dos escalas usadas se analizardn estadisticamente de la misma manera, se
calculara la variable respuesta de la diferencia de puntuacidn de la escala pre y post
intervencion. Posteriormente se comparara entre ambos grupos mediante el test de la
T-Student bimuestral para muestras independientes (si la distribucién de los datos es
normal) o mediante el test Wilcoxon-Mann-Whitney (si la distribucién no es normal).
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Esto mismo se realizara para obtener los resultados de la intervencién al mes, la

variable en este caso sera la diferencia entre la puntuacion de la escala al inicio y al
mes de realizar el tratamiento.

LIMITACIONES DEL PROYECTO

No se ha encontrado mucha bibliografia cientifica que desarrolle la fisioterapia
en Cuidados Paliativos, son muy pocos los estudios que analizan de una forma
experimental dicha eficacia en pacientes terminales.

Dada la poblacién diana elegida, el porcentaje de pérdidas puede ser alto por
éxitus, alta médica o empeoramiento del estado general que impida seguir el
tratamiento, aunque se ha intentado controlar mediante los criterios de
inclusién y exclusién.

Por este motivo, el andlisis de las variables se realiza al inicio, a los quince dias y
al mes, evitando alargar el periodo de intervencién para no aumentar el
numero de pérdidas. La eficacia de fisioterapia aplicada en pacientes
terminales deberia aportar resultados a corto plazo dado el periodo limitado de
supervivencia. Se ha estudiado que el tiempo medio de intervencién de un
equipo de Cuidados Paliativos es de 40 dias, por tanto, la fisioterapia como
parte de este equipo, debe también adaptarse a dichos tiempos demostrando
tener una eficacia rdpida para el paciente.

IMPACTO DEL PROYECTO

La fisioterapia en Cuidados Paliativos estd muy poco desarrollada, sobretodo en

Espana. Segun los datos del directorio del 2004 desarrollado por la SECPAL (Sociedad
Espanola de Cuidados Paliativos), en la Comunidad de Madrid sélo existe una unidad
gue cuente con un fisioterapeuta exclusivo y especialista. El desarrollo con éxito de

este

proyecto podria abrir un nuevo campo en esta disciplina, ain muy poco

investigado y desarrollado. Si la fisioterapia demuestra su eficacia en pacientes con
situacion terminal puede tener un impacto importante en la Sanidad, llevando a estos
pacientes los beneficios que ya se demuestran en otros campos como la traumatologia
o el mundo del deporte.
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