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RESUMEN

Introduccion: El mieloma multiple (MM) presenta el 14% de las neoplasias hematolégicas
y el 1% de todos los canceres. Se trata de una neoplasia maligna de las células plasmaticas
de alta complejidad, que afecta mas al sexo masculino y al grupo étnico negro, siendo la
poblacion mayor de 65 afios la mas afectada. Entre sus principales sintomas se
encuentran; sintomas CRAB (anemia, afectacion renal, hipercalcemia y lesiones 6seas),

pérdida de peso, fatiga e infecciones recurrentes.

Objetivos: Realizar una revision sistematica exploratoria de la literatura existente en la
basqueda de evidencia cientifica sobre las necesidades de cuidados que presentan las
personas que padecen mieloma mudltiple, con el fin de reconocer las necesidades no
satisfechas de estas personas a nivel fisico, emocional, social y familiar y poder asi

identificar los cuidados enfermeros que mejoren su calidad de vida.

Metodologia: La busqueda sistematica se realizo en 4 bases de datos: Pubmed, IBECS,
Scielo Espafia y Biblioteca Cochrane Plus. Asimismo, se hizo uso de el Punto Q,
herramienta de busqueda facilitada por la Universidad de La Laguna, para poder acceder
a ciertos articulos de pago encontrados en las bases de datos utilizadas. Como criterios de
inclusion se seleccionaron los siguientes; articulos publicados en los dltimos 10 afios
(2013-2023), con acceso completo y gratuito, disponibles en espafiol e inglés, que
contengan informacion y evidencia cientifica sobre la tematica a revisar y en los que las
personas sean mayores de edad (18 afios 0 >). Excluyéndose los estudios de personas de

Sudamérica y Asia.

Resultados: Después de realizar la revision de la literatura existente en las bases de datos,
se obtuvieron un total de 92 articulos, de los cuales 5 se detectaron como articulos
duplicados, excluyéndose finalmente 71 articulos dado que no cumplian con los criterios
de inclusién, obteniendo un total de 16 articulos usados para la realizacion de la revision,
estando compuestos por; 50% estudios cualitativos, 13% estudios transversales, 6%
multimétodo secuencial, 13% estudios de cohorte con grupo control, 13% revisiones
literarias y un 6% de revision sistemética + metaandlisis, mediante los cuales se pudieron
identificar las siguientes necesidades: necesidad de informacion, manejo de la fatiga y

dolor, manejo de los factores estresantes y cuidado del cuidador.



Conclusioén: Las personas con MM presentan numerosas necesidades respecto a su
cuidado, debiendo hacer una valoracién multidisciplinar y holistica de la persona para
satisfacer sus necesidades. De igual manera, el cuidador debe de verse como un recurso
altamente valioso para evitar su empeoramiento. El ejercicio fisico y las terapias mente-
cuerpo ayudan a la persona en la reduccion de fatiga, ansiedad, angustia y depresion,
mejorando su calidad de vida. Asimismo, la actitud optimista, realizar actividades para
distraerse y el apoyo social suponen elementos facilitadores a la hora deaceptar el

pronéstico de la enfermedad, logrando reducir la angustia generada.

Palabras claves: Mieloma multiple, evolucion biol6gica, entrevista, fatiga, dolor, cuidados

de enfermeria, cuidadores, cancer, comunicacion, terapia musical, meditacion.



ABSTRACT

Introduction: Multiple myeloma (MM) presents 14% of hematological malignancies and
1% of all cancers. It is a highly complex malignant neoplasm of plasma cells, which affects
more males and the black ethnic group, with the population over 65 years of age being the
most affected. Among its main symptoms are; CRAB symptoms (anemia, kidney
involvement, hypercalcemia, and bone lesions), weight loss, fatigue, and recurrent

infections.

Purpose: Carry out a systematic exploratory review of the existing literature in search of
scientific evidence on the care needs presented by people with multiple myeloma, in order
to recognize the unmet needs of these people at a physical, emotional, social and family

level. and thus be able to identify nursing care that improves their quality of life.

Methodology: The systematic search was carried out in 4 databases: Pubmed, IBECS,
Scielo Spain and Cochrane Plus Library. Likewise, PuntoQ, a search tool provided by the
University of La Laguna, was used to access certain paid articles found in the databases
used. The following were selected as inclusion criteria; articles published in the last 10 years
(2013-2023), with full and free access, available in Spanish and English, containing
information and scientific evidence on the subject to be reviewed and in which the patients
are of legal age (18 years or older). >). Excluding studies on patients from South America

and Asia.

Results: The systematic search was carried out in 4 databases: Pubmed, IBECS, Scielo
Spain and Cochrane Plus Library. Likewise, Punto Q, a search tool provided by the
University of La Laguna, was used to access certain payment items found in the databases
used. The following were selected as inclusion criteria; articles published in thelast 10 years
(2013-2023), with full and free access, available in Spanish and English, containing
information and scientific evidence on the subject to be reviewed and in which the people
are of legal age (18 years or older). >). Excluding studies of people from South America and

Asia.

Conclusion: People with MM have numerous needs regarding their care, requiring a
multidisciplinary and holistic assessment of the person to meet their needs. In the same
way, the caregiver must be seen as a highly valuable resource to avoid their worsening.

Physical exercise and mind-body therapies help the person reduce fatigue, anxiety,



anguish and depression, improving their quality of life. Likewise, an optimistic attitude,
carrying out activities to distract oneself and social support are facilitating elements when

it comes to accepting the prognosis of the disease, managing to reduce the anguish
generated.

Keywords: Multiple myeloma, biological evolution, interview, fatigue, pain, nursing care,
caregivers, cancer, communication, music therapy, meditation.



GLOSARIO DE ABREVIATURAS

MM: Mieloma mdltiple.

CRAB: Hipercalcemia, afectacion renal, anemiay lesiones éseas.
MGUS:Gammapatia monoclonal de significado indeterminado.
SMM: Mieloma mudltiple latente.

ADN: Acido desoxirribonucleico.

GLOBOCAN: Global Cancer Observatory.

REDECAN: Red Espafiola de Registros de Cancer.

RM: Resonancia magnética.

PET: Tomografia por emision de positrones.

CT: Tomografia computarizada.

TPH: Trasplante de progenitores hematopoyéticos.
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INTRODUCCION

El mieloma multiple (MM) es una neoplasia maligha de las células plasmaticas.
Durante el proceso de proliferacion monoclonal estas células dan lugar a anticuerpos
monoclonales, produciendo dafios en los 6rganos diana, presentando asi los sintomas
caracteristicos del MM denominados sintomas CRAB (hipercalcemia, afectacion renal,
anemia y lesiones 6seas), los cudles provocan mayor morbilidad y mortalidad en las
personas (Padala et al.,2021). EI MM se desarrolla en numerosas etapas, comenzando por
la etapa premaligna llamada gammapatia monoclonal de significado indeterminado
(MGUS), la cual se puede encontrar desde décadas hasta afios antes del diagnéstico a
MM, aunque esta etapa no tiene porqué avanzar a MM en todas las ocasiones. Asimismo,
en ciertas personas se puede observar una etapa mas avanzada, que es el mieloma
multiple latente (SMM). Estas 2 etapas en la mayoria de los casos se dan de manera
asintomatica y se diferencian por los niveles de proteina M y la presencia de diferentes
cantidades de células plasmaticas clonales en la médula 6sea. No obstante, también
podemos encontrar personas con MM que no presentan proteina M, debido a que existe

un tipo de mieloma no secretor atipico (Aksenova et al.,2021).

El MM es tratable pero no curable hoy en dia. Cabe destacar que esta enfermedad
presenta una alta complejidad, situandose por encima de las leucemias y linfomas en
cuanto al grado de complejidad que se le confiere (Da Via et al.,2020). Las mutaciones del
mieloma son dificiles de comprender y actualmente se cree que sigue un proceso
darwiniano o de ramificacion, de tal manera que aunque ciertos clones desaparezcan con
la quimioterapia, se vuelven a generar nuevos clones resistentes a esta, generando que a
medida que avance la enfermedad vaya aumentando la variacion de los clones, llegando
a la recaida de la enfermedad tan frecuente hoy en dia y dando esto explicacién a la
ineficacia del tratamiento a nivel curativo (Joshua et al.,2019). Todo esto genera en la
persona una serie de consecuencias fisicas, sociales y emocionales, las cuales acaban

ocasionando un brusco empeoramiento en su calidad de vida.

Patologia del mieloma multiple

Los trastornos linfoproliferativos se clasifican segun la célula de origen. Sin
embargo, el mieloma mdltiple no cumple esta regla, ya que la unidad morfolégica de este,

esta representada por las células plasmaticas de la médula 6sea, pero se cree que la



transformacion tiene lugar en un linfocito B dentro de los centros germinales de los
ganglios linfaticos. Aunque actualmente los procesos biolégicos que dan lugar a un clon
anormal de mieloma y los mecanismos del desarrollo de la enfermedad no se han

descifrado, se cree que el proceso biologico que da lugar a dicho clon seria el siguiente:

Las células B virgenes se encuentran con un antigeno y experimentan la
recombinacion de cambio de clase e hipermutacién somatica del receptor de células B,
estos 2 procesos aumentan la afinidad del antigeno a un antigeno propio, dando lugar a un

efector especifico. Estos 2 eventos sufren el proceso de catalizacién por la enzima
desaminasa, la cual introduce roturas de doble cadena de ADN, gque promueven la
recombinacion de clase y la hipermutacion soméatica del receptor de las células B. Después
de adquirir estos eventos de transformacién, las células B aun pueden llegar al torrente
sanguineo, alojarse en la médula 6sea y diferenciarse en células plasmaticas productoras
de anticuerpos, logrando expandirse clonalmente gracias al microambiente (Da Via et al.,
2020).

Epidemiologia

Datos recogidos en 2020 por GLOBOCAN, plataforma interactiva que presenta las
estadisticas mundiales del cancer con el fin de informar el su control e investigacién, indican
que hay 19.292.789 millones de personas diagnosticadas con cancer, de las cuales
1.278.362 padecen neoplasias hematoldgicas. El MM presenta el 14% de las neoplasias

hematoldgicas y el 1% de todos los canceres.

- A nivel mundial

En 2020 GLOBOCAN recoge 176.404 casos de mieloma multiple en todo el mundo,
siendo Asia el continente con mayor incidencia, representando el 36% de todos los casos
de MM a nivel mundial, contando con 63.439 casos. Asimismo, Europa se establece como
el segundo continente con mas casos (50.918) representando un 29% del total, seguido
de América que representa un 29%, con un alto porcentaje en América del Norte 20% (35

318 casos).



Respecto a la mortalidad, en 2020 GLOBOCAN recoge 117.077 defunciones a nivel
mundial, colocando otra vez a Asia la primera de la lista con 49.610 defunciones,
representando el 42% de las defunciones en todo el mundo. A este continente le siguen
Europa con 32.495 muertes y América con 26.477 defunciones. No obstante, los
continentes de Oceania y Africa, asi como América del Sur, presentan una elevada tasa
de mortalidad, presentando un 83% de mortalidad la poblacién africana con mieloma

multiple, un 74% la poblacion de América del Sury un 47% la de Oceania.

En cuanto a la incidencia futura del MM, GLOBOCAN estima que habra 290.000
casos en todo el mundo, aumentando un 61% la incidencia respecto a 2020.

- Espafia

Segun REDECAN, red espafiola de registros del cancer, la estimacion de incidencia
de los nuevos casos de mieloma mdltiple en Espafia aumentara en 2023. Habr4 119 casos
mas por cada 100.000 habitantes respecto a 2022. En 2022 la estimacién de incidencia de
nuevos casos era de 2.963 por cada 100.000 habitantes, siendo de 3.082 por cada 100.000
habitantes en 2023. De estos nuevos casos en 2023 se espera que 1.757 de los
diagnosticados sean hombres y 1.325 mujeres, aumentando 125 casos con respecto a la
poblacién masculina y disminuyendo en 6 casos el nimero de mujeres diagnosticadas en
2022.

Asimismo, se espera que la poblacion mayor de 65 afios sea el grupo de edad de
mayor incidencia, comparado con los grupos de 0-44 afios y de 45-64 afios, acumulando
un total de diagnésticos de 2.207 para ambos sexos, aumentando 57 nuevos casos con
respecto a 2022. Més la poblacion mayor de 65 afios representara el 71% de la estimacion

de incidencia de nuevos casos en 2023.

Factores deriesgo

Se puede afirmar que el grupo étnico negro tiene el doble de probabilidad de
padecer MM con respecto al grupo étnico blanco (Padala et al.,2021). Ademas, la poblacion
mayor de 65 aflos presenta una gran parte de la incidencia de la enfermedad,

estableciendo asi la edad >65 afios como un factor de riesgo. Del mismo modo, se puede
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apreciar que la poblacion masculina tiene mayor posibilidad de padecer MM respecto a la
femenina, estableciendo el sexo masculino como otro posible factor de riesgo
(GLOBOCAN, 2020). Asimismo, la historia familiar también se considera un precedente por

el cual aumentan las probabilidades de padecer MM (Aksenova et al.,2021).

Los signos y sintomas mas comunes en las personas con MM son los siguientes:

- Sintomas CRAB (anemia, afectacién renal, hipercalcemia y lesiones éseas)
- Pérdida de peso.

- Fatiga.

- Infecciones (Hemminki et al.,2021).

Diagnosti

Ante la sospecha de MM se realizaran las siguientes pruebas:

- Hemograma completo para identificar valores de anemia.

- Pruebas bioquimicas de sangre. Incidiendo en los niveles de albimina, creatinina,
calcio y deshidrogenasa lactica (LDH).

- Microglobulina beta-2. Esté proteina nos valdra como pronéstico de la enfermedad,
ya gue si se encuentra en cantidades elevadas indicara que la enfermedad esta
avanzada, conduciendo a un peor prondstico.

- Inmunoglobulinas cuantitativas. Se mediran los niveles en sangre de IgA, IgD, IgE,
IgG, e IgM para ver si se encuentran fuera de la normalidad.

- RM/PETI/CT para evaluar si hay lesiones osteoliticas.

- Biopsia de la médula 6sea. Una vez realizado el aspirado de la médula dsea, se
podran realizar diferentes pruebas, siendo una de las méas efectivas las sondas de
hibridacion in situ fluorescente que detectan la mayoria de los cambios
cromosomicos.

- Pruebas para detectar anticuerpos monoclonales (proteina M):



- Electroforesis de proteinas séricas: Consiste en medir la cantidad de
anticuerpos en sangre para detectar si hay anticuerpo monoclonal.
- Inmunofijacién sérica: Es capaz de detectar que tipo de anticuerpo
monoclonal se encuentra en sangre.
- Ensayo de cadena ligera libre de suero: Esta prueba permite medir los
niveles de cadena ligera en sangre, por lo que puede identificar si hay presencia de
la proteina Bence-Jones en personas que no presenten proteina monoclonal

(proteina M) (American Cancer Society, 2018).

Para el diagnéstico definitivo del MM serd necesario que se cumplan las siguientes

premisas:

1. Presentar un 10% o mas de las células plasmaticas clonales en médula 6sea o un

plasmocitoma (tumor de células plasmaticas).

2. Presentar alguno de los siguientes antecedentes mas la premisa anterior:
- Presentar alguno de los sintomas CRAB (hipercalcemia, afectacion renal,
anemiay lesiones éseas).
- Concentracién de cadenas ligeras libres en suero = 100 mg/I.

- Plasmocitosis clonal de la médula 6sea 260 % (Goldschmidt, 2022).

Tratamiento

Hace mas de 60 afios el tratamiento para el MM se utilizaba basicamente como
alivio de la sintomatologia de la enfermedad (Hemminki et al.,2021). Actualmente, aunque
el tratamiento para el MM no es curativo, tiene como objetivo mejorar la calidad de vida de
la persona, retrasar el progreso de la enfermedad y aumentar la tasa de supervivencia.
Asimismo, la entrada de nuevos farmacos y terapias a la industria farmacéutica han

mejorado la supervivencia a 5 afios después del diagnostico de la enfermedad.

Una vez es diagnosticada y categorizada la enfermedad, se valora qué personas
pueden ser sometidas al trasplante de progenitores hematopoyéticos (TPH) (Dimopoulos

et al.,2021). Estos se elegirdn segun su biologia tumoral, edad, comorbilidades, fragilidad
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etc (Goel et al.,2022). Siendo de eleccidon las personas menores de 70 afios sin
comorbilidades graves (Aksenova et al.,2021). Las personas sometidas al trasplante de
progenitores hematopoyéticos tienen un mayor aumento en la supervivencia respecto a las

sometidas solamente a quimioterapia.

Para el TPH se requerira:
- Terapia de induccion (quimioterapia a dosis altas).
- Recoleccion de células madre.

Después del trasplante se suele seguir con una terapia de mantenimiento con

lenalidomida durante un afio (Hemminki et al.,2021).

Las personas que no sean elegidas para el TPH también se trataran con terapiade
induccidn (en este caso no sera a altas dosis), seguida de la de mantenimiento, utilizando

diferentes farmacos segun el riesgo de la persona.

Los farmacos mas habituales en el tratamiento del MM suelen ser los siguientes:

Agentes inmunomoduladores: talidomida y lenalidomida.
- Inhibidores del proteasoma: bortezomib, carfilzomib e ixazomib.
- Anticuerpos monoclonales: daratumumab e isatuximab.

- Corticosteroides: dexametasona y prednisona (Goel et al.,2022).

Cabe destacar que aparte de los farmacos usados para el tratamiento del MM, se
deben usar otros asociados a los diferentes problemas que suelen presentar este tipo de

personas como son:

- Profilaxis antimicrobiana (aciclovir, fluconazol...), debido al riesgo de infeccion.

- En personas sometidas a induccién se recomiendan 3 meses de levofloxacino, ya
gue tienen mayor riesgo a sufrir una infeccién durante la iniciacién de este proceso.

- Anticoagulantes (aspirina/ heparina de bajo peso molecular...). Las personas que
estdn sometidas a agentes inmunomoduladores tienen mas riesgo de formacion

de trombosis.



- Los bisfosfonatos intravenosos o denosumab. También suelen iniciarse al
comenzar con la terapia para prevenir las lesiones esqueléticas debido a la

fragilidad 6sea en este tipo de personas (Hemminki et al.,2021).

Evolucion del mieloma multiple desde el punto de vista emocional. fisico y social

El mieloma multiple genera en las personas una serie de consecuencias fisicas,

emocionales y sociales.

La deteccion del MM es compleja, ya que los primeros sintomas que presentan las
personas no suelen asociarse a una mala salud o neoplasia, siendo estos sintomas en la
mayoria de las ocasiones cansancio y dolor 6seo. Al no poder detectarse la enfermedad
solo con estos sintomas, las personas se embarcan en una nueva odisea, en la que acuden
a consultas médicas frecuentemente sin llegar a un diagndstico, dando lugar a situaciones
de emergencias (padecimiento de fracturas o graves infecciones como neumonia) debido
al avance de su enfermedad. Todo ello, conlleva a un coste adicional tanto a nivel
econdémico (acudir a consultas privadas por largas esperas, uso de otros profesionales
como ostedpatas y fisioterapeutas), como fisico (situaciones de emergencia médica,
empeoramiento de la calidad de vida debido al avance de la enfermedad etc) y emocional
(frustracion al no dar con su diagndstico, incertidumbre por no saber qué le esta pasando
etc), pudiendo tardar en dar con el diagnéstico de la enfermedad desde meses hasta un
afio (Howell et al.,2018).

A la hora del diagnéstico, la angustia, el temor y el miedo inundan la mente de las
personas. Los conocimientos previos sobre esta enfermedad son nulos en la gran mayoria
de ellas, lo que hace que se enfrenten a algo totalmente desconocido, escuchando la
palabra “incurable” durante la consulta médica resonando en sus cabezas. Este
desconocimiento les produce una sensacion de impotencia a la misma vez que un alto
grado de incertidumbre, ya que deben esperar a empezar el tratamiento no siendo este un

proceso ipso facto.

Mientras la espera para saber cuando empezar a recibir el tratamiento se hace
eterna, la informacion de la supervivencia de la enfermedad supone un duro golpe, sobre

todo para la poblacién mas joven, ya que un cierto porcentaje de las personas no



sobrevive més de 5 afios. Esto sumado a la poca comprensién de la enfermedad genera
alun mas un ambiente de miedo y angustia, pensando cuanto tiempo les quedara, qué
calidad de vida tendran y cuales seran las limitaciones que se les iran presentando segun
vaya evolucionando la enfermedad, produciendo esta angustia un mayor impacto en sus

vidas que cualquier efecto del cancer (Howell et al.,2022).

Comienza el tratamiento, y con ello los efectos secundarios y los traslados al
hospital para la administracién de la medicacion. La mayoria de las personas ya no pueden
realizar las actividades que tanto les gustaban como practicar deporte, salir con sus amigos
u otras actividades de ocio, debido a que la hospitalizacion les quita tiempode su vida
social. El cansancio cada vez méas presente, hace que ya no tengan ganas de salir o no
puedan trabajar, aislandose cada vez méas socialmente y afectando la enfermedad también

en las finanzas de las personas. (He et al.,2021).

MARCO TEORICO ENFERMERO

Jean Watson describe los cuidados esenciales que deben de dar las enfermeras en
su teoria los 10 procesos de caridad, aislando el término curacion de la enfermeria y
refiriéndose a este como un término médico, basando los cuidados enfermeros en la

relacion transpersonal que ayuda al paciente a alcanzar su salud o morir en paz.

Asimismo, describe el papel de la enfermera en el entorno como la «atencién a los
entornos mentales, fisicos, sociales y espirituales de apoyo, proteccion y/o correccion,
siendo uno de sus 10 procesos de caridad «Creacion de un entorno de curacion a todos
los niveles (tanto fisico como no fisico, un entorno sutil de energia y conciencia en el que
se potencie la plenitud, la belleza, la comodidad, la dignidad y la paz)». Proceso en el que
podemos enmarcar la realizacion de esta revision sistemética exploratoria, para poder
conocer las necesidades de cuidados que presentan las personas con MM y poder crear
un entorno de curacion a todos los niveles, llegando a una relacion transpersonal con la

persona, dando el apoyo y proteccién que necesitan.

OBJETIVOS



Objetivo general

- lIdentificar las necesidades de cuidados en las personas diagnosticadas de

mieloma multiple.

Objetivo especifico

- Conocer como afecta el mieloma mudltiple en la calidad de vida de las personas

desde los puntos de vista fisico, social y emocional.

- lIdentificar los cuidados enfermeros que pueden favorecer a la mejora de la calidad
de vida de estas personas.

METODOLOGIA

La bUsqueda sistematica se realizé en 4 bases de datos: Pubmed, IBECS, Scielo
Espafia y Biblioteca Cochrane Plus. Asimismo, se hizo uso del Punto Q, herramienta de
busqueda facilitada por la Universidad de La Laguna, para poder acceder a ciertos articulos
de pago encontrados en las bases de datos utilizadas. Ademas, se utiliz el tesauro MeSH
(Medical Subject Headings) y el operador booleano “AND” con el fin de establecer las

siguientes palabras claves:

- “Multiple myeloma”

- “Biological Evolution”
- “Interview”

- “Fatigue”

- “Pain”

- “Nursing care”

- “Cancer”

- “Communication”

- “Caregivers”

- “Music therapy”

- “Meditation”



Para la realizacion de la busqueda se tuvieron en cuenta los siguientes criterios de
inclusion: Articulos publicados en los Ultimos 10 afios (2013-2023), con acceso completo
y/o gratuito, disponibles en espafol e inglés, que contengan informacion y evidencia
cientifica sobre la tematica a revisar y en los que las personas sean mayores de edad (18
afos o >). Excluyéndose articulos pertenecientes a Sudamérica y Asia.

Asimismo, se hizo uso de los instrumentos de lectura critica CASPe (Critical
Appraisal Skills Programme Espariol), Berra et al y JBI (Instituto Joanna Briggs) para

valorar el nivel de evidencia y grado de recomendacion de los articulos utilizados.

Tablal
Estudios incluidos, tipo de estudio, calidad lectura critica, nivel de evidencia (NE), grado
de recomendacion (GR)
Joana Brigg
N° Estudio incluido Tipo de estudio Lectura
critica NE GR
1 (Adams et CASPe
al.,2016) Analisis cualitativo 10/10 3 A
2 (Cormican et CASPe
al.,2018) Cualitativo 10/10 3 A
3 (He et al.,2021) Cualitativo CASPe 3 A
9/10
4 (Hemminki et CASPe
al.,2021) Revision literaria 8/10 3.b B
5 (Hulin et al.,2017) Cualitativo CASPe 3 A
8/10
6 (Padala et CASPe
al..2021) Revision literaria 8/10 3.b B
7 (Ramsenthaler et Revision CASPe
al.,2016) 5|stematlc_a_+ 8/10 1.b A
metaandlisis
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8 (Raphael et al., CASPe
2019) Cualitativo 9/10 3
9 (Howell et Estudio de cohorte CASPe
al..2018) con grupo control 10/11 3.c
10 (Braamse et CASPe
al.,2017) Cualitativo 9/10 3
11 (Hermann et CASPe
al. 2021) Cualitativo 9/10 3
12 (Howell et Estudio de cohorte CASPe
al.,2022) con grupo control 10/11 3.c
13 (Meghani et Multimétodo
secuencial CASPe 3
al.,2020) (estudio 9/10
cualitativo)
14 (Gatopoulou et CASPe
at.,2022) Cualitativo 9/10 3
15 (O’Donnell et Transversal Berra et al
al.,2022) multicéntrico Calidad alta 4.b
16 (Pereira et Berra et al
al..2020) Transversal Calidad alta 4.b

En cuanto a la basqueda inicial se hizo uso de 3 de las bases de datos citadas
anteriormente: Pubmed, IBECS y Scielo Espafia. La combinacién de términos que ofrecié
mejores resultados fue la siguiente: (Multiple Myeloma) AND (Interview), con un total de 49

resultados aplicando el limite temporal de Gltimos 10 afios (de febrero de 2018-2023).

Las siguientes busquedas realizadas en las bases de datos Pubmed, Scielo
Espafia, IBECS y Biblioteca Cochrane Plus dieron numerosos resultados, siendo utilizada
finalmente para la realizacion de la revision sistematica solamente la base de datos
Pubmed, dado que las otras bases de datos incluian articulos duplicados o que no cumplian

con los criterios de inclusién. Las busquedas realizadas en las bases de datos
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citadas utilizando las palabras claves y el operador booleano “AND” mencionadas

anteriormente se han registrado en la revision (anexo 1).

c
\©
'2 Registros Registros
v identificados desde adicionales
- bases de datos identificados  por
c (n=90) otras fuentes (n=2)
(7]
=
Registros eliminados por duplicado
(n=5)
Registros cribados
o (n=87)
-]
© Documentos
=2 excluidos por: no
G estar asociados al
tema de busqueda,
Documentos ser de paises
evaluados  para asigicos o  de
elegibilidad (n=87) América del sur y/o
estar escritos en
otros idiomas que no
sean espafiol o
(7] ingles. (n=71)
4 ¢}
= Total de estudios
% incluidos en la
(= revision (n=16)

Figura 1.

Diagrama de flujo de elaboracién propia de busqueda bibliografica segun el modelo PRISMA Fuente: Page,
M. J., McKenzie, J. E., Bossuyt, P. M., Boutron, I., Hoffmann, T. C., Mulrow, C. D., Shamseer, L., Tetzlaff, J. M.,
Akl, E. A, Brennan, S. E., Chou, R., Glanville, J., Grimshaw, J. M., Hrébjartsson, A., Lalu, M. M., Li, T., Loder,
E. W., Mayo-Wilson, E., McDonald, S., ... Moher, D. The PRISMA 2020 statement: An updated guideline for

reporting systematic reviews.
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RESULTADOS

A través de las busquedas realizadas se encontraron 92 articulos, de los cuales 5
se detectaron como articulos duplicados, excluyéndose finalmente 71 articulos dado que
no cumplian con los criterios de inclusién, obteniendo un total de 16 articulos usados para
la realizacion de la revision (Figura 1). Entre los diferentes tipos de articulos se incluyeron;
8 estudios cualitativos, 2 estudios transversales, 1 estudio multimétodo secuencial, 2
estudios de cohorte con grupo control, 2 revisiones literarias y 1 revision sistematica y

metanalisis, mediante los cuales se pudieron identificar las siguientes necesidades:

Fatiga y dolor 6seo.

La mayoria de los articulos encontrados, asi como las vivencias de las personas
con MM, indican que la fatiga y el dolor 6seo se encuentran dentro de los sintomas mas
significativos de la enfermedad, condicionando el bienestar fisico, mental y social de dichas
personas (Adams et al.,2016; Cormican et al.,2018; He et al.,2021;Hemminki et al.,2021;
Hulin et al.,2017; Padala et al.,2021; Ramsenthaler et al.,2016; Raphael et al., 2019),
generando estos sintomas un impacto mayor en su salud con base en el concepto de salud
de la OMS de 1948 «La salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y

no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades».

Un estudio cualitativo realiz6 una encuesta a 20 personas diagnosticadas
recientemente de MM sobre sus sintomas y bdsqueda de ayuda, realizando posteriormente
una entrevista a dichas personas, en la cual se pudo observar que parte de estas
presentaban fatiga o dolor 6seo antes del diagnéstico de su enfermedad. Las personas
referian tener fatiga de manera persistente e inhabitual y dolores localizados envarias
regiones del cuerpo ‘fue persistente,y la cosa fue,siguié moviéndose.Fue aqui,y luego fue
aqui,y el dolor de mi espalda se movia” que les imposibilitaba realizar su vida de manera
habitual “Simplemente no tenia ganas de hacer nada porque me dolia” generando todo

esto un impacto en su calidad de vida (Howell et al.,2018).

Asimismo, un estudio exploratorio donde se realizaron 50 entrevistas
semiestructuradas en profundidad de manera individualizada a personas con MM

refractario y/o recidivante, obtuvo como uno de los resultados el aumento de la fatiga en
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la recaida, el cual empeoraba tanto los sintomas fisicos como emocionales “[Después de
la recaida inicial] todo se ralentizé; Estaba mucho méas sentado porque estaba cansado.

Como no puedes hacer tanto, sientes lastima de ti mismo” (Hulin et al.,2017).

De igual manera, se ha podido comprobar desde la vivencia de la persona como el
dolor 6seo y la fatiga generan un impacto en la vida social de esta, no pudiendo realizar las
actividades que realizaba anteriormente, llevdndolas en algunos casos al aislamiento
social. (Adams et al.,2016; He et al.,2021; Raphael et al., 2019).

La mayoria de los articulos encontrados para este resultado son cualitativos,
presentando un nivel de evidencia 3 y un grado de recomendacién A, incluyendo también
una revision sistematica + metaanalisis que avala la fatiga y dolor 6seo como una de las

necesidades de las personas con MM.

An i |

A nivel psicoldgico, la angustia y la soledad son los patrones que mas se repiten en
las personas con MM. El miedo a lo desconocido, a la recaida, a terminar con los
tratamientos y al avance de la enfermedad, generan en las personas una angustia severa
gue afecta gravemente a sus vidas (Adams et al.,2016; Braamse et al.,2017; Hermann et
al.,2021; Howell et al.,2018; Howell et al.,2022; Raphael et al., 2019).

Una investigaciéon cualitativa realizO6 23 entrevistas semiestructuradas a
supervivientes de cancer hematol6gico, donde las personas refirieron sentir angustia
meses después de haber finalizado el tratamiento dado a la larga espera para saber si se
encontraban en remision, llegando a presentar depresion en algunos casos. Este estudio
también pudo identificar como la mayoria de las personas que se encontraban en remision
seguian presentando altos niveles de angustia, ya que el presentar cualquier sintoma para
estas podia suponer la posibilidad de que la enfermedad estuviese de vuelta “Ya sabes,
cada vez, incluso cuatro afios después, cada vez que sucede algo en tucuerpo que es un
poco fuera de lo comun, inmediatamente piensas, oh, ¢ es esta la primera sefial de que las

cosas estan regresando? (Raphael et al., 2019).

Asimismo, otro trabajo cualitativo llevé a cabo 20 entrevistas semiestructuradas en

un hospital universitario aleman a personas con MM, donde se encontré que la angustia
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en las personas aparte de ser creada por las limitaciones de la enfermedad, dado que
debian de dejar aficiones y actividades que realizaban anteriormente, también era
generada por factores externos como las finanzas y el &mbito social. Sentirse una carga
para los demas, ver la pena y el dolor en su familia, amigos o apoyo social, asi como la
imposibilidad de trabajar y las cuotas que debian de pagar (casa, coche...) generaban una
angustia adicional en estas personas y una barrera a la hora de aceptar el pronésticode la

enfermedad (Hermann et al.,2021).

Cabe destacar, que el desconocimiento de la enfermedad tanto por parte de las
personas con MM como por parte de su apoyo social (familia/cuidador/amigos) genera una
angustia adicional, dado que o no pueden comprender su enfermedad o se sienten
incomprendidas (Howell et al.,2022).

Adams et al. (2016) realizaron 15 entrevistas semiestructuradas a personas con
cancer hematoldgico en tratamiento, se pudo observar que estar muchos dias ingresados
en el hospital, ademas de los aislamientos a los que se tienen que someter este tipo de
personas después del TPH, les suponen situaciones de soledad, aumentando su angustia
debido a las altas expectativas de visitas de sus amigos y familiares al hospital no
cumplidas. Asimismo, dependiendo de la interpretacion de los eventos por parte de las
emociones de las personas, algunos refieren ocultar informacion a su familia de su
enfermedad para evitar generarles angustia, produciendo esto soledad en la persona,

mientras que otras ven la ocultacion de informacion como algo positivo.

Ademas, se pudo analizar que las personas que vivian solas o tenian menor apoyo
social expresaban menos sus experiencias y al terminar el tratamiento solian perder dicho
apoyo, dado que gran parte del apoyo de estas personas era el sector sanitario (Braamse
et al.,2017; Raphael et al., 2019).

Para la obtencion de este resultado se incluyeron dos estudios de cohorte con grupo
control y 4 estudios cualitativos, presentando asi un nivel de evidencia 3-3.c y un grado de
recomendacién A-B, presentando el resultado de angustia y soledad un grado de

evidencia moderado.

Desinformacion acerca de su enfermedad/medicamentos v descontento con el
personal sanitario.
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La frase “falta de informacién” se repite en la mayoria de las personas con MM
tras la revision de varias entrevistas, obteniéndose la necesidad de informacién como una
de las necesidades insatisfechas en este tipo de personas. La dificultad de la comprension
de la enfermedad debido a su alto grado de complejidad, sumada a la falta de informacion
acerca de esta y de cdmo tratar los sintomas de manera correcta, ademasdel poco vinculo
generado entre profesional- paciente, genera un empeoramiento en la calidad de vida de
las personas con mieloma mudltiple (Braamse et al.,2017; Cormican et al.,2018; He et
al.,2021; Howell et al.,2022; Meghani et al.,2020; Raphael et al., 2019).

Howell et al. (2022) realizaron 35 entrevistas a personas con leucemia linfocitica
cronica, linfoma folicular, linfoma de la zona marginal y mieloma en la zona Reino Unido,
identificando que las personas con mieloma tenian una baja comprension de su
enfermedad o informacién de manera muy limitada respecto al resto de personas con
neoplasias hematoldgicas (linfomas y leucemias). Aunque algunos sabian muy bien los
signos y sintomas de empeoramiento o recaida, ayudandoles a distinguir cuando acudir o
llamar a los profesionales de salud, otros referian no haber sido informados o no tener
conocimientos, resultando una dificil misién para ellas y una presién extra tener que asumir

la identificacién de una recaida o empeoramiento de la enfermedad

De igual importancia, una investigacion cualitativa donde se realizaron 30
entrevistas semiestructuradas a personas con MM recién diagnosticado o refractario de
Reino Unido, Francia y Alemania, en la cual se queria comprender las percepciones que
tenian las personas sobre el mieloma mdultiple y como valoraban las diferentes elecciones
de tratamiento, pudo identificar que estas presentaban escasa informacion acerca de los
efectos secundarios de los medicamentos, dando lugar esta desinformacion a que las
personas no pudiesen intervenir de manera coherente y en funcién de su bienestar en la
eleccion de estos y haciendo que muchas veces no supiesen identificar si los sintomas que
estaban padeciendo eran de la enfermedad o del propio tratamiento en si. Igualmente,
también refirieron tener la necesidad de informacién acerca de la via de administracion de
la medicacion y el cronograma de sus citas, ya que en ciertas ocasiones no eran bien

explicadas y se quedaban con la incertidumbre (He et al.,2021).

Asimismo, un estudio multimétodo secuencial donde se utilizaron listas libres y
entrevistas semiestructuradas a 65 personas con MM, neoplasias malignas sélidas y dolor,

identificé una gran falta de informacion acerca de los opiaceos como medidas de
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analgesia. Muchas de las personas soportaban el dolor por miedo al uso de opioides y la
posible adiccion, utilizando estos a dosis mas bajas o de manera intermitente, recurriendo
en algunas ocasiones al cannabis o analgésicos de venta libre, produciendo todo ello
riesgos en la seguridad de la persona al hacer un uso inadecuado de estos, ademas de

no poder llegar a cesar el dolor.

Aunque algunas personas refirieron que sus médicos sabrian lo que era
convenientes para ellos (toma de opiaceos), muchas otras referian sentirse decepcionados
con los profesionales sanitarios, ya que contaban que tanto médicos como enfermeras les
animaban a hacer uso de los opiaceos ante el dolor intenso, aclarando que no les pasaria
nada, pero no explicando cuales podrian ser sus efectos adversos y cual era el buen uso
de estos para no crear una adiccion, refiriendo también que no se les daba informacion

sobre otras terapias alternativas para el manejo del dolor (Meghani et al.,2020).

Por otra parte, un estudio cualitativo donde se realizaron 15 entrevistas a personas
con MM recidivante y 9 de sus cuidadores con el fin de conocer los sintomas que padecen
esta clase de personas y las estrategias de autocuidado que utilizan, hallé6 que tanto las
personas con MM como los cuidadores presentaban un gran descontento respecto a los
profesionales sanitarios, debido en gran parte a la desinformacién. Estas y sus cuidadores
referian sentirse mal informados, ya que dependiendo del profesional sanitario que les
atendiese se le daba una informacion u otra, siendo esta informacién variante de un
profesional a otro, presentdndose en otras ocasiones una acumulacion de informacion que
daba a lugar a la saturacion y generando todo ello que tuviesen que buscar informacion
fuera del ambito hospitalario. De igual manera, aunque algunas personas refirieron estar
en centros de apoyo y resultarles beneficiosos para su salud, la mayoria no presentaban
informacion acerca de los servicios que ofrecian, no pudiendo disfrutar de estos. Asimismo,
mostraban también descontento del trato del profesional sanitario, ya que se quejaban de
gue no se les trataba de manera individualizada, sino seles intentaba englobar en una serie
de sintomas para ser tratados, sin actuar realmente sobre lo que causaba malestar a la

persona (Cormican et al.,2018).

Respecto a los estudios hallados para la obtencion de este resultado, 5 son estudios
cualitativos y 1 un estudio multimétodo secuencial, dando lugar a un grado de evidencia

moderado.
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Famili i [principal

La familia o el cuidador principal son el apoyo social fundamental de las personas
con MM. La carga de ser el apoyo social principal de estas personas, afiadido a la vida
cotidiana que tienen que seguir realizando, ademas del sufrimiento de ver cdmo sus seres
gueridos estan enfermando o como va a avanzando su enfermedad, genera a los familiares
estrés, ansiedad y depresién, llegando en algunos casos a dejar de lado sus vidas para
encargarse de su familiar (Adams et al.,2016; Braamse et al.,2017; Gatopoulou et at.,2022;
Hermann et al.,2021; Hulin et al.,2017; Howell et al.,2022; O’Donnell et al.,2022; Pereira et
al.,2020).

Un estudio cualitativo donde se realizaron entrevistas a personas con MM recién
diagnosticado y sus cuidadores dentro de los primeros 12 meses tras el diagndéstico
realizando un seguimiento en los meses 0,3y 12, pudo observar que estas con el pasode
los meses van siendo mas dependientes, aumentando asi la dependencia del cuidador. Se
pudo comprobar que mas de un tercio de los cuidadores entrevistados habia sido
diagnosticado de ansiedad, estrés o depresion debido a su carga actual desde el primer
mes del diagndstico de la enfermedad de su familiar, llegando a aumentar estos
diagnésticos en casi la mitad de los cuidadores tras 12 meses después del diagnéstico
(Gatopoulou et at.,2022).

Asimismo, un estudio transversal pudo analizar de los datos extraidos de 118
entrevistas a cuidadores de personas con MM, que las necesidades insatisfechas acerca
de la informacién obtenida, economia y apoyo emocional, daban lugar a una baja calidad
de vida en los cuidadores, interponiéndose la angustia generada por estas insatisfacciones

en el cuidado y apoyo correcto de la persona con MM (Pereira et al.,2020).

En cuanto a los estudios analizados para la obtencion de este resultado, 5 son
estudios cualitativos, un estudio de cohorte con grupo control y 2 estudios transversales,
confiriéndole un grado de evidencia moderado-bajo.

DISCUSION

“Mieloma multiple” no es solo la denominacion de una enfermedad, sino también se

trata de un proceso complejo en el que se encuentran envueltos tanto las personas
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gue lo padecen como cuidadores, familiares y profesionales sanitarios que deben de obrar
conjuntamente para un mismo fin. En esta revision sistematica exploratoria se pudo
reconocer las principales necesidades que presentan las personas con MM, lo cual permite
a la enfermera intervenir de una manera holistica en la educacién, prevencién, cuidado y
apoyo del paciente, siendo estas necesidades; necesidad de informacion, manejo de la

fatiga y dolor, manejo de los factores estresantes y cuidado del cuidador.

La calidad de vida de estas personas disminuye segun va avanzando la enfermedad
debido a la cantidad de problemas a los que se van enfrentando, siendo la fatiga y el dolor
0seo mayormente uno de los primeros sintomas fisicos en surgir, incluso antes del
diagndstico de la enfermedad. Estos sintomas van condicionando cada vez masa las
personas que los sufren, apartandolas de sus vidas cotidianas y conduciéndolas a un
empeoramiento fisico. La falta de energia, el cansancio y el dolor va generando un
ambiente hostil alrededor de la persona con MM, imposibilitando que estas puedan realizar
las actividades ejercidas anteriormente, desembocando en angustia y soledad. Los niveles
de angustia van aumentando, llegando a niveles altos incluso después de la remision de la
enfermedad (Adams et al.,2016; Braamse et al.,2017; Cormican et al.,2018; He et al.,2021;
Hemminki et al.,2021; Hermann et al.,2021; Howell et al.,2018; Howell et al.,2022; Hulin et
al.,2017; Padala et al.,2021; Ramsenthaler et al.,2016; Raphael et al., 2019).

Una revision sistemética donde se estudi6 la asociacion entre el dolor y/o la fatiga
con los factores psicosociales, encontré una importante relacion de la fatiga con la angustia
y la ansiedad, encontrando asimismo evidencia sélida en la relacién del dolor con la
ansiedad, la depresién y la angustia (Wilson et al.,2020). Esto nos puede hacer pensar que,
aunque los sintomas de fatiga y dolor son fisicos, estan relacionados con los sintomas

emocionales de las personas, empeorando su calidad de vida.

En una investigacion traslacional donde se realizé rehabilitacion con ejercicios
adaptados a cada persona “Back on Track”, se pudo comprobar que la actividad fisica
reduce la fatiga, aumentando la actividad y generando satisfaccién en estas (Gracey et
al.,2016). Asimismo, un estudio cualitativo que investigo las experiencias de las personas
con MM acerca de un programa de actividad fisica supervisada en el que habian
participado anteriormente, encontré que el programa de actividad fisica realizado mediante
rutina de gimnasio personalizada y ejercicios en el hogar, fue una experiencia positiva para

las personas, mejorando su bienestar fisico y psicolégico, pudiendo realizar
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actividades que no podian realizar con anterioridad debido a las limitaciones de la
enfermedad. No obstante, este estudio no mostré datos significativos acerca de la
reduccion de la fatiga dado que la mayoria de las personas presentaba al inicio del

programa bajos niveles de esta (Land et al.,2022).

De igual manera, en el trabajo de Catamero et al. (2017), se proporciona una serie
de recursos para evaluar, educar e intervenir en la angustia, fatiga y sexualidad de los
personas con MM, dando como consejos del manejo de la fatiga no farmacologicos los
siguientes; realizacion de ejercicio, reduccion del estrés a través de la atencién plena,
intervenciones psicoeducativas y yoga, intervenciones para mejorar el suefio,
masajes/aromaterapia, ginseng e intervenciones cognitivas conductuales. Incluyendo
también las terapias cognitivas conductuales y el ejercicio para la reduccién de la angustia,
afadiendo intervenciones psicolégicas como las técnicas de relajacion, los grupos de
apoyo Yy el asesoramiento psicol6gico para manejar de manera correcta la angustia en los
personas con MM. Del mismo modo, un trabajo cualitativo realizada por Hermann et
al.,2021 pudo identificar que la actitud optimista, el centrarse en el aqui y el ahora, realizar
actividades para distraerse y el apoyo social suponian elementos facilitadores a la hora de

aceptar el pronéstico de la enfermedad, logrando reducir la angustia generada.

Otro articulo, de Rome et al.,2017 que tenia como objetivo guiar a las enfermeras
en la evaluacion y el manejo de la enfermedad 6sea, el dolor y la movilidad en personas
con MM en diferentes puntos de la trayectoria de la enfermedad, dio las siguientes
recomendaciones en cuanto al manejo, evaluacion y prevencion del dolor; evaluar el dolor
de la persona en cada cita, incluyendo la ubicacion del dolor, comienzo, intensidad,
duracion, factores que lo empeoran o lo mejoran incluyendo los tratamientos, manejar el
dolor a través de actividad fisica, asegurarse que el médico paute medicamentos para el
dolor ajustando la dosis a la persona, insistir a la persona que comente los dolores nuevos,
las inquietudes o los dolores que no mejoren etc. Haciendo especial hincapié en
preguntarle sobre estrategias de afrontamiento del dolor que le hayan funcionado para
ponerlas en préctica si procede y en las preocupaciones sobre el uso de opiaceos para

controlar el dolor, para que sus dudas queden resueltas.

Asimismo, una descripcion general basada en 38 revisiones sistematicas (que
comprenden 134 estudios primarios distintos y 129 metanalisis separados) sobre la eficacia

de las terapias mente-cuerpo para el manejo de los sintomas relacionados con el
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cancer, hallo que el tai-chi, el yoga y el gigong mejoraba la calidad de vida de las personas
gue padecen esta enfermedad reduciendo su ansiedad, fatiga, angustia y depresion,
siendo los efectos de estas terapias para el dolor no consistentes (Casuso-Holgado et
al.,2022). Del mismo modo, una revision sistematica y metanalisis que tenia como objetivo
evaluar la eficacia de las terapias mente-cuerpo para el alivio del dolor relacionado con el
cancer, concluyo6 que estas pueden ser efectivas para el alivio del dolor, resaltando que la
calidad de la evidencia era baja. Por tanto, aunque se mencionanlas terapias mente-cuerpo
como “efectivas” en el tratamiento para el dolor, se necesitan mas estudios con mayor
evidencia (Danon et al.,2022). Analogamente, un estudio realizado para valorar el uso de
la musicoterapia en relacion con el control de los sintomas después del TPH, identificé que
las personas que realizaron sesiones de musicoterapia disminuyeron las dosis de
analgésicos, no obstante, el dolor fue similar al presentado por el grupo de personas que
no se habia sometido a las sesiones de musicoterapia, faltando mayor nimero de estudios
para valorar la eficacia de la musicoterapia en el control del dolor de las personas con MM
(Bates et al.,2017).

Respecto a la falta de informacién, numerosos estudios muestran la necesidad de
informacion sobre la enfermedad, medicamentos y recursos disponibles referida por las
personas con MM, ademas del escaso vinculo profesional-paciente (Braamse et al.,2017;
Cormican et al.,2018; He et al.,2021; Howell et al.,2022; Meghani et al.,2020; Raphael et
al., 2019). Un estudio cualitativo que buscaba arrojar luz sobre el desarrollo de la confianza
entre los médicos y las personas que padecen mieloma multiple, pudo identificar que las
competencias adquiridas sobre la enfermedad, la empatia, la honestidad, el dedicar tiempo
para la escucha activa de la persona y el estar en todo momento para aclarar cualquier
duda o problema, eran habilidades de comunicacion que aumentaban la confianza en el
profesional sanitario si este las poseia, siendo la confianza un punto muy importante en la
toma de decisiones de la persona (Whitney et al.,2021). No obstante, una revision que
pretendia identificar los factores que limitan y facilitan la comunicacién centrada en la
persona, encontré que mucha informaciéon dada en una sola sesién con tiempo limitado sin
poder procesar la informacién o aclarar dudas,el no abordar adecuadamente los efectos
secundarios ni aclarar informacion sobre estos, la poca disponibilidad del médico y el mal
estado emocional de la persona, eran barreras que limitaban la comunicacion profesional-
paciente, generando un mal intercambio de informacion y limitando la toma de decisiones
(LeBlanc et al.,2019).
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Un analisis de conversacion que pretendia determinar de qué manera los
cuidadores, personas con la enfermedad y enfermeras hacian que los videos fueran
relevantes durante la educacién presencial, envié antes de la educacién en consulta a
estas personas un video sobre su enfermedad, con el fin de reducir con este, el tiempo de
visita, aumentar el conocimiento y disminuir la ansiedad, brindandoles educacién
complementaria. Una vez realizado el estudio, se pudo objetivar que el recurso del video
explicativo impacté significativamente en el desarrollo de las consultas educativas,
resultando que las personas presentaban mayor conocimiento al acudir a la consulta o
preguntaban sobre el conocimiento dado en el video, pudiendo aclarar sus dudas durante
la consulta educativa con la enfermera, generando asi un dialogo enriguecedor donde
ambas partes intercambian informaciéon y no impartiendo Unicamente instrucciones en la
consulta. Segun estos resultados, la enfermera puede hacer uso de los videos
complementarios como recurso para la educacion de la personay la mejor planificacién de
la consulta, afiadiendo a su vez las habilidades de comunicacién que aumentan la
confianza con esta (adquirir buenas competencias acerca de la enfermedad de la persona,
empatia, honestidad, dedicar tiempo para la escucha activa y estar en todo momento para
aclarar cualquier duda o problema) (Halpin et al.,2022).

El cuidado del cuidador también se ha destacado como una necesidad implicita de
la persona con MM, ya que al ser su pilar fundamental es de vital importancia contar con la
ayuda del cuidador para que se realice un buen cuidado de esta en todas las esferas. El
abordaje de la situacion de la enfermedad de un familiar ligado a la carga que conlleva,
genera en ellos altos niveles de ansiedad, desencadenando en muchas ocasiones en una
depresiéon. La falta de informacion sobre la enfermedad, sobre como actuar ante los
sintomas que puedan presentar sus familiares, la falta de recursos o de tiempo para
poder “escapar” un momento de la situacion actual o desahogarse, impacta en la calidad
de vida de los cuidadores, dando también lugar a un peor cuidado de la persona (Adams
et al.,2016; Braamse et al.,2017; Gatopoulou et at.,2022; Hermann et al.,2021; Hulin et
al.,2017; Howell et al.,2022; O’'Donnell et al.,2022; Pereira et al.,2020).

Siendo las enfermeras las profesionales que mas tiempo pasan con los personas
afectadas por una enfermedad y sus cuidadores, éstas pueden identificar mejor sus
necesidades, siendo la planificacién y educacion para el alta de personas y cuidadores una
de sus principales responsabilidades. Los cuidadores o familiares son un valioso recurso
gue puede ayudar a prevenir numerosas dificultades para las personas afectadasde una

enfermedad. El proceso de alta IDEAL (véase en anexo 3) desarrollado por la
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Agencia para la Investigacion y la Calidad de la Atencion Médica, cuenta con herramientas
para ayudar a mejorar el proceso de alta de las organizaciones de atencién sanitaria,
disminuyendo la tasa de readmisiones. Este proceso implica a las personas y cuidadores
en el proceso de alta, incluyendo 5 componentes principales en los que debe intervenir la
enfermera; Incluir a la familia y cuidadores brindandoles educacion, discutir como sera la
experiencia al volver al hogar el paciente, sefiales de alertas y con quien contactar al
presentarse dudas, educar a las personas que sufren la enfermedad y cuidadores
conociendo las limitaciones del cerebro humano (pensando siempre que el cuidador o la
persona que esté en proceso de alta estara sobrecargado y tendera a retener o comprender
menor informacién), evaluando también su grado de alfabetizacion en salud y escucha
activa para poder personalizar su planificacion al alta. Incluyendo los

5 componentes principales de este recurso, el enfermero podra hacer una valoracion
holistica del cuidador y la persona afectada de una enfermedad, identificando las
debilidades y fortalezas y evitando asi el empeoramiento. (Luther et al.,2019).

CONCLUSIONES

Las personas con MM presentan numerosas necesidades respecto a su cuidado,
por lo que es necesaria una valoracion individualizada e integral de la persona para
identificarlas. El ejercicio fisico y las terapias mente-cuerpo ayudan a las personas con MM
en la reduccién de fatiga, ansiedad, angustia y depresién, mejorando su calidad de vida.
Asimismo, la actitud optimista, las actividades ludicas y el apoyo social suponen elementos
facilitadores a la hora de aceptar el pronéstico de la enfermedad, logrando reducir la
angustia generada. Aunque se han evaluado las terapias mente-cuerpo y la musicoterapia
para la reduccion del dolor en personas con MM, se necesita mas investigacion para
determinar su verdadero impacto. En cuanto a la informacion brindada,el uso de videos
explicativos complementarios mejora los conocimientos de estas, permitiéndoles la
reflexion necesaria previa a la consulta para aclarar mejor sus dudas. Este recurso, afiadido
a las habilidades comunicativas de empatia, honestidad, escucha activa y alto nivel de
competencias mejora significativamente el vinculo profesional-paciente. De igual manera,
los cuidadores deben de tratarse como un recurso altamente valioso que mejora la
seguridad de la persona con MM. El uso del proceso de alta IDEAL ayuda a prevenir
significativamente la vuelta de la persona afectada de una enfermedad a la atencion

hospitalaria, asi como a mejorar la calidad de vida de esta y su cuidador.
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Respecto a los resultados obtenidos, se necesita mayor investigacion sobre las
necesidades insatisfechas que presentan las personas con MM, requiriendo mayor estudio
acerca de la informacion que se proporciona a la persona y cémo afecta la carencia o
abundancia de esta en su calidad de vida, indagando también en su campo mental y social
para poder identificar mejor las barreras que presentan y trabajar de una manera éptima
en ellas, ademas de mayor investigacién acerca de la carga del cuidador y cémo esta

afecta en el cuidado y apoyo de la persona con MM.

RECOMENDACIONES PARA LA PRACTICA

Con base a la busqueda realizada, se recomiendan las siguientes intervenciones

enfermeras a la hora de establecer un buen plan de cuidados a la persona con MM;

- Valorar el dolor de la persona realizando una evaluacién integral del dolor
(localizacién, caracteristicas, intensidad, duracion, como afecta el dolor en su
calidad de vida y funcionamiento), haciendo usos de herramientas validadas como
la Escala del Dolor Crénico (CPGS) (anexo 4) (Ubillos-Landa, S et al.,2019) que
proporciona una evaluacién integral de la persona con dolor persistente, como es
el caso de las personas con MM o la Escala Numérica del Dolor (NRS) (anexo 5)
(Firman, G., 2018). Asimismo, se debera solicitar a la persona que describa
experiencias previas con el dolor, indicando las medidas que ha seguido para su
manejo, asi como la respuesta a los medicamentos analgésicos, incluyendo si ha
padecido efectos secundarios y las posibles preocupaciones que tenga sobre estos
(miedo a la adiccién). Estas valoraciones se deberan de hacer de manera periédica,
dado que el dolor crénico que presentan estas personas irrumpe en su calidad de

vida, afectando en todas las areas (social, fisica y mental).

- Valorar el nivel de fatiga. Para la valoracion del nivel de fatiga se puede hacer uso
de escalas, como la Escala de Severidad de la Fatiga (anexo 6) (Lerdal, A.,2022) o
Escala del Impacto de la Fatiga (Fisk, J et al.,1994), que son escalas relativamente
breves utiles para la clinica. Asimismo, se evaluara la frecuencia de la fatiga
(cuéntos dias a la semana y durante cuantas horas al dia), sintomas y actividades
que empeoren la fatiga (como el aumento de dolor), actividades que laalivien,

capacidad de la persona para realizar las actividades basicas e
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instrumentales de la vida diaria, valorar como interfiere la fatiga en el rol de la
persona con MM y cual es su patrén habitual de actividad fisica, asi como identificar
los momentos del dia en el que presenta mas energia y su capacidad de
concentracion, estado de animo y calidad de suefio, para poder instaurar las
actividades que le beneficien (yoga, actividad fisica...). En este caso, facilitar a la
persona el acceso a terapias complementarias como terapias mente-cuerpo
(relajacion, atencion plena, yoga) e instaurar una rutina de actividad fisica mediante
la alianza con el fisioterapeuta, aumentara su calidad de vida, reduciendo la fatiga

y los problemas psicolégicos asociados a la enfermedad (ansiedad, angustia,

depresion...).
Tratar | nsi I n i [ ran | tran r I
enfermedad, evaluando principalmente los temores de las personas relacionados

con la muerte. Se le deberd de ayudar en la planificaciéon de su vida, redefiniendo
sus principales objetivos en la vida y adaptandolos a la situacién actual,
identificando cudles son las metas que le proporcionaran satisfaccién y cuéles se
podran cumplir, logrando asi dirigirles a objetivos realistas y ayudando a planificar

su vida de manera objetiva.

Informar a través de un discurso lento v con un vocabulario adaptado a las
necesidades de cada persona, asegurando posteriormente que ha comprendido

la informacién obtenida a través de preguntas. Esto generara que la persona
interiorice la informacién y forme un vinculo con la enfermera, lo que hara que la

enfermera pueda tranquilizarla y empoderarla en las siguientes consultas.

Cuidado del /la cuidador/a. Es el apoyo fundamental de la persona con MM, por
ello es de vital importancia. En este sentido es util evaluar los signos de depresion,
ansiedad, sobrecarga y deterioro de la salud fisica del cuidador en el transcurso del
cuidado de la persona, haciendo uso de instrumentos validados como puede ser
The Caregiver Reaction Assessment (CRA) (anexo 7) (Nijboer, C et al.,1999), el
cual esta diseflado para evaluar aspectos especificos de la situacion del cuidador
durante su etapa del cuidado, como problemas financieros, falta de apoyo familiar,
autoestima y realizar las correspondientes intervenciones encaminadas a solventar

cualquier problema (Ackley et al.,2021).
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LIMITACIONES

Este estudio tiene varias limitaciones a sefalar, derivadas principalmente del propio
proceso de busqueda bibliografica.

Primeramente, se analizaron articulos publicados en los dltimos 10 afios, desechando asi
el andlisis de estudios emitidos con anterioridad. Asimismo, se hizo uso de articulos en
castellano e inglés limitando la evidencia de otros articulos en diferente idioma, eliminando
también estudios que no disponian de acceso gratuito o a texto completo a través del Punto
Q. De igual manera, las bases de datos consultadas, a pesar de ser las mas significativas
en ciencias de la salud, pueden no incluir algunos trabajos que si estuvieran disponibles
en otras bases que no hemos consultado. Ademas, los estudios hallados tienen un grado
de evidencia moderado y aunque responden a nuestro objetivo, pueden presentar algunas

limitaciones metodolégicas.

Aunque consideramos que la informacién encontrada es relevante a la hora de enfocar
las necesidades de cuidados de las personas con MM, se necesitan mas trabajos de mayor

rigor metodoldgico que corroboren los resultados obtenidos.
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ANEXOS

Anexo 1

Tabla 1. Estrategia de bisqueda

Base de datos Medline. Pubmed

Periodo buscado Términos de busqueda Fecha de | Resultados
acceso

Gltimos 5 afios Multiple Myeloma AND Biological | 03/02/2023 | 44
Evolution

Gltimos 5 afios Multiple Myeloma AND Pathology AND | 03/02/2023 | 614
Epidemiology

Gltimos 5 afios Multiple Myeloma AND Therapy 03/02/2023 | 8993

uUltimos 2 afios Multiple Myeloma AND Therapy 03/02/2023 | 4236

Gltimos 10 afios Multiple Myeloma AND Interview 05/02/2023 | 49

Gltimos 5 afios Multiple Myeloma AND Interview 05/02/2023 | 32

ultimos 10 afios Fatigue AND pain AND multiple | 11/03/2023 | 125
myeloma

Gltimos 5 afos Fatigue AND pain AND multiple | 11/03/2023 | 80
myeloma

ultimos 10 afios Activities of Daily Living AND multiple 11/03/2023
myeloma 54

Gltimos 10 afios Multiple myeloma AND fatigue AND 11/03/2023
cares 117

Gltimos 10 afios Multiple myeloma AND fatigue AND 11/03/2023 | 18
nursing cares

Gltimos 10 afios Nursing cares AND mutiple myeloma 11/03/2023 34
AND pain

Gltimos 10 afios Multiple myeloma AND pain AND cares | 11/03/2023 | 225

Gltimos 5 afios Multiple myeloma AND pain AND cares | 11/03/2023 | 143

ultimos 10 afios Music Therapy AND multiple myeloma 11/03/2023 | 1

Gltimos 10 afios Caregivers AND multiple myeloma 15/03/2023 | 62

Gltimos 5 afios Cancer AND meditation AND pain 18/03/2023 | 83

ultimos 10 afios Caregiver AND overload AND nursing 20/03/2023 | 111
care

Gltimos 5 afios Communication AND multiple myeloma | 23/03/2023 | 180
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Base de datos: IBECS

Periodo buscado Términos de busqueda Fecha de | Resultados
acceso

No limitado Multiple AND myeloma AND therapy 03/02/2023 | 150

No limitado Multiple AND myeloma AND interview 05/02/2023 | 1

No limitado Fatigue AND pain AND multiple AND | 11/03/2023 | 4
myeloma

No limitado Fatiga AND dolor AND mieloma AND 11/03/2023 | 3
multiple

No limitado Multiple AND myeloma AND pain AND | 11/03/2023 | O
cares

No limitado Mieloma AND multiple AND cuidados 11/03/2023 | 4
AND dolor

No limitado Multiple AND mieloma AND fatigue AND | 11/03/2023 | O
cares

No limitado Mieloma AND multiple AND fatiga AND | 11/03/2023 | 1
cuidados

No limitado Mieloma AND multiple AND | 11/03/2023 | O
musicoterapia

No limitado Multiple AND myeloma AND music AND | 11/03/2023 | O
therapy

No limitado Cuidadores AND mieloma AND multiple | 15/03/2023 | 5

No limitado Caregivers AND multiple AND myeloma | 15/03/2023 | 5

No limitado Caregiver AND overload AND nursing 20/03/2023 | 31
AND care

No limitado Communication AND multiple AND | 23/03/2023 | 1
myeloma

Base de datos: Scielo Espafia

Periodo buscado Términos de blusqueda Fecha de | Resultados

acceso

No limitado Mieloma miiltiple y tratamiento 03/02/2023 | 18

No limitado Mieloma multiple y epidemiologia 03/02/2023 | 0

No limitado Multiple Myeloma and epidemiology 03/02/2023 | 1

No limitado Mieloma mdltiple y evolucion 03/02/2023 | 6

No limitado Mieloma mdiltiple 03/02/2023 | 24

No limitado Multiple Myeloma and Interview 05/02/2023 | O
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No limitado Mieloma miiltiple y entrevista 05/02/2023 | O

No limitado Fatiga y dolor y mieloma mudltiple 11/03/2023 | O

No limitado Mieloma multiple y fatiga y cuidados 11/03/2023 | O

No limitado Mieloma mdltiple y dolor y cuidados 11/03/2023 | O

No limitado Multiple myeloma and music therapy 11/03/2023 | O

No limitado Mieloma multiple y musicoterapia 11/03/2023 | O

No limitado Cuidadores y mieloma y mdltiple 15/03/2023 | 2

No limitado Sobrecarga del cuidador and cuidados | 20/03/2023 | O
enfermeros

No limitado Comunicacién and mieloma multiple 23/03/2023 | O

Base de datos: Biblioteca Cochrane Plus

Periodo buscado Términos de busqueda Fecha de | Resultados

acceso

Gltimos 10 afios Fatigue AND pain AND multiple | 11/03/2023 | 1
myeloma

Gltimos 10 afios Fatiga AND dolor AND mieloma multiple | 11/03/2023 | 1

ultimos 10 afios Mieloma mdltiple AND fatiga AND | 11/03/2023 | 1
cuidados

Gltimos 10 afios Multiple myeloma AND fatigue AND 11/03/2023 | 1
cares

ultimos 10 afios Multiple myeloma AND pain AND cares | 11/03/2023 | 85

ultimos 10 afios Mieloma mdultiple AND dolor AND | 11/03/2023 | O
cuidados

Gltimos 10 afios Multiple myeloma AND fatigue AND 11/03/2023 | 6
nursing cares

ultimos 10 afios Multiple myeloma AND pain AND | 11/03/2023 | 7
nursing cares

Gltimos 10 afios Mieloma mdultiple AND dolor AND | 11/03/2023 | O
cuidados enfermeros

ultimos 10 afios Mieloma mdltiple AND fatiga AND | 11/03/2023 | O
cuidados enfermeros

ultimos 10 afios Multiple myeloma AND music therapy 11/03/2023 | 7

Gltimos 10 afios Mieloma miltiple AND musicoterapia 11/03/2023 | O

Gltimos 10 afios Mieloma multiple AND cuidadores 15/03/2023 | O

Gltimos 10 afios Multiple myeloma AND caregivers 15/03/2023 | 24
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ultimos 10 afios Caregiver AND overload AND nursing 20/03/2023 | 19
care
Gltimos 10 afios Communication AND multiple myeloma | 23/03/2023 | 25
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Anexo 2

Tabla. Resultados cualitativos de la basqueda. ‘

Referencia Resumen

Fuente Objetivos Muestra Método Resultados Conclusiones

Cognitive and | Identificar 15 personas | Analisis Los factores que parecieron precipitar la | Los  personas informaron
situational situaciones y | adultos de habla | cualitativo. soledad incluia varias situaciones (p. €j., | sentirse solos cuando tenian
precipitants of | pensamientos inglesa (7 mujeres) | Entrevistas aislamiento fisico, limitaciones sociales | pensamientos negativos sobre
loneliness among | que pueden | mayores de 18 | cualitativas como la critica), asi como pensamientos (p. | sus situaciones sociales. Los
patients with | precipitar o | afos gue | semiestructuradas | ej., expectativas insatisfechas de visitas o | hallazgos informan la
cancer: A | proteger contra la | estuvieran en | individuales. Se | preguntas sobre su salud, creencias de que | evaluacién de enfermeria y las
gualitative soledad de los | tratamiento utilizé como | los demas no entienden su experiencia con | estrategias de intervencién
analysis. Oncology | personas con | curativo o paliativo | recurso el andlisis | el cancer). para incorporar en los planes
Nursing cancer. para mieloma | tematico tedrico | Factores que parecieron proteger contra la | de atencidon. Por ejemplo, al

Forum,43(2),
156-163. 2016.
https://doi.org/10.1
188/16.ONF.156-1
63

multiple o linfoma
no Hodgkin,
reclutados de la
clinica de
hematologia/oncol
ogia del Centro
Oncolégico Simon

de la Universidad

para analizar los
datos de las

entrevistas.

soledad (p. ej., apoyo social, mantener una
rutina normal) asi como pensamientos (p.
ej., creencias de que el tiempo a solas es
deseable y la incomodidad de los demas con
las discusiones relacionadas con el cancer
es normativa). Ciertas situaciones sociales
inducian a la soledad a algunos personas y
los

no a otros, lo que sugiere que

pensamientos de los personas sobre sus

realizar evaluaciones, las
enfermeras deben prestar mas
atencién a la satisfaccion de
los personas con su entorno
social que a las caracteristicas
reales del entorno. Normalizar
los

las  experiencias de

personas y alentar

pensamientos positivos sobre
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de Indiana situaciones, en lugar de las situaciones ensi | el comportamiento de los
(IUSCCQ). mismas, tienen el mayor impacto en su | demds puede reducir lasoledad
soledad. de los personas

Help-seeking Obtener 20 personas | Disefo de | Los factores que  contribuyen al | La mera presencia de un
behaviour of | informacién sobre | mayores de 18 | investigacion comportamiento de busqueda de ayuda de | sintoma no conduce a una
patients with | los factores que | afios (13 mujeresy | cualitativa los personas ordenados por categoria son: | conducta de busqueda de
haematological hacen que los | 7 hombres) que se | siguiendo el | (1) transicién de sintomas a problemas; (2) | ayuda: esta relacion se ve
malignancies personas no | habian realizado el | enfoque de la | preferencia por tratar los problemas por si | modificada por los objetivos
treated with | pidan  atencién | TPH autologo | teoria mismos y con la ayuda de familiares; (3) | personales del paciente, su
autologous  stem | profesional hacia de 5-19 | fundamentada. categorias de problemas y estrategias de | perspectiva de futuro y su fase
cell después del | meses Entrevistas afrontamiento; y (4) motivos para (no) tener | de recuperacion. Los personas
transplantation. tratamiento si | procedentes de los | semiestructuradas | ayuda profesional. parecen preferir tratar los
European Journal | siguen Paises Bajos con | individuales. problemas sin atencién
of Cancer Care, | reportando un idioma profesional. El atractivo real de
26(5). 2017. | problemas, adecuado de los personas para la atencion
https://doi.org/10.1 | mediante la | holandes. profesional depende de sus

111/ecc.12454

exploracion  de
las necesidades
de los personas y
el
comportamiento
de blsqueda de
ayuda en relacion

con los sintomas

estrategias de afrontamiento,
red social y conocimiento de la

atencion disponible.
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y problemas

experimentados.

Living with
relapsed myeloma:
Symptoms and
self-care

strategies. Journal
of Clinical Nursing,
27(7-8),
1713-1721. 2018.

Explorar qué
sintomas

experimentan los
personas con
mieloma

recidivante y qué
estrategias de

autocuidado se

15 personas con
mieloma

recidivante (a0
hombres y b5
mujeres) con una
edad media de 66
afiosy 9 de sus

cuidadores de la

Estudio cualitativo
descriptivo.
Entrevistas con 5

preguntas
abiertas. Las
preguntas se
centraron en las

experiencias de

Se identificaron tres temas principales con
subtemas después del analisis de los datos
de la entrevista: “sintomas dificiles; “cuidado
propio” 'y
hallazgos

“sentirse  vulnerable”. Estos

indican los desafios que

experimentan los personas con mieloma
recidivante sintomas

con continuos vy

resaltan la importancia de la continuidad de

El manejo de los sintomas de
los personas con mieloma
sigue siendo complejo debido
a la variedad de tratamientos
administrados. Estos personas
requieren atencién holistica y
evaluaciones periédicas

exhaustivas para ayudarlos a

https://doi.ora/10.1 | utilizan. zona de Irlanda. los participantes | la atencion. sobrellevar los efectos
111/jocn.14232 de vivir con sus adversos en su salud fisica y
sintomas, las psicoldgica. Para los personas
toxicidades y los con un diagnéstico a largo
efectos plazo de mieloma, los talleres
secundarios que de autocuidado y las sesiones
experimentaron y de educacion regulares
gué estrategias pueden ser beneficiosos.
de autocontrol se
utilizaron.
Patient Realizar una | 30 personas con Evidencia Los sintomas de fatiga y dolor 6seo y los | Las entrevistas cualitativas
Perceptions investigacion mieloma  mudltiple | cualitativa. Se | efectos secundarios del tratamiento de | identificaron los aspectos clave
exploratoria recién realizaron neuropatia periférica, diarrea y estrefiimiento | del tratamiento del mieloma
Regarding Multiple . . . . - .
sobre conceptos | diagnosticado o | entrevistas fueron citados por los personas como los | multiple que son mas
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Myeloma and Its

Treatment:

Qualitative

Evidence from
Interviews with
Patients in the
United Kingdom,
France, and

Germany. Patient,
14(5), 613-623.
2021.

https://doi.ora/10.1

007/s40271-021-0

0501-7

que podrian

formar atributos
gue influyen en
las opciones de
tratamiento para
personas con
mieloma mudltiple
e identificar las
compensaciones
que los personas
estan dispuestos

a hacer.

refractario
procedentes de
Unido,

Francia y

Reino

Alemania mayores

de 18 afos.

cualitativas
utilizando una
guia de entrevista
semiestructurada

desarrollada a

partir de una
revision de
literatura

especifica y un

marco conceptual.

mas perjudiciales para su CVRS. La

duracién del tratamiento se informé con

mayor frecuencia como una  carga
importante del tratamiento, y los personas
enfatizaron la importancia de una mayor
esperanza de vida como beneficio del
tratamiento. Todos los personas mostraron
una buena comprension de las
compensaciones de riesgo/beneficio en el
tratamiento, y algunos personas expresaron
una preferencia por modos masconvenientes

de administracion deltratamiento.

importantes para los personas.
Estos hallazgos informaran un
estudio mas amplio sobre las
preferencias de los personas,
gue podria mejorar la eleccion
del tratamiento y la CVRS para
los personas con mieloma

multiple.

Perspectives of
patients with

multiple myeloma

Explorar los
facilitadores y las

barreras para la

20 personas (12
hombres 'y 8

mujeres) con MM

Investigacion
cualitativa. Se

realizaron

Los personas describieron los siguientes
del

pensamiento

facilitadores para la aceptacion

pronéstico: apoyo  social,

Los personas informaron una
variedad de factores,

relacionados con el ambito
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on accepting their
prognosis—A
qualitative
interview
Psycho-Oncology,
30(1), 59-66.
2021.
https://doi.org/10.1
002/pon.5535

study.

aceptacion

prondstica en los

personas
MM.

con

mayores de 18
afios con un habla
fluida de aleman
procedentes de un
hospital
universitario

aleman.

entrevistas
semiestructuradas
cara a cara. . La
guia de entrevista
incluia preguntas
sobre el
pronéstico (p. €j.,
“¢Qué piensa
usted? ¢Coémo se
desarrollara  su
enfermedad en el
futuro?”) y sobre
los factores que
ayudaron o]
impidieron que los
personas
aceptaran el
curso futuro de la
enfermedad

(“¢ Existe
actualmente algo
que le ayude a
aceptar el curso
futuro de su

enfermedad?” vy

positivo, centrarse en el aqui y ahora,

confrontacion proactiva, tener pocos o

ningun sintoma y estar ahi para los demas.
Las barreras indicadas fueron sintomas

fisicos angustiantes y funcionamiento

restringido, angustia social y angustia

adicional de otras areas de la vida.

social, la carga de sintomas y
actitudes especificas, que los
ayudan o dificultan la
aceptacion de su pronéstico.
Los oncdlogos y
psicooncélogos pueden apoyar
la aceptacion del prondstico
alentando a los personas a
manejar activamente
informacion realista y disfrutar
de momentos agradables y
significativos en el presente
durante los cuales la
enfermedad y su prondstico

pasan a un segundo plano.
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“¢ Existe

actualmente algo
que le impida
aceptar el curso
futuro de su

enfermedad?”).

the

burden of relapsein

Living  with

multiple
myeloma from the
patient and
physician
perspective.
Leukemia
Research,

75-84.2017.

https://doi.org/10.1

016/j.leukres.2017.
05.019

59,

Expandir el
conocimiento
actual sobre
cémo la recaida
afecta tanto a los
personas como a

los médicos.

50 personas con

MM recidivante y/o

refractario (22
mujeres y 28
hombres), 10 de

cada pais (Reino
Unido,

Alemania, Italia y

Francia,

Espafia), con una
edad media de 71

anos.

30 hematologos (6
de cada pais) que
habian tratado al
menos diez
personas con MM

en el mes anterior

Estudio
exploratorio. Se
realizaron
entrevistas
individuales cara
a cara. Antes de
la realizaciéon de

las entrevistas se

pidio a los
personas que
dibujaran
diagramas
graficos que
ilustraran los

cambios en su
bienestar fisico y
emocional a lo

largo del tiempo,

Las recaidas recurrentes tienen un impacto
emocional sustancial en los personas. Para
la mayoria de los personas, la primera
recaida se asocidé con el periodo mas
profundo de emociones negativas, incluidos
sentimientos de desesperanza y
resignacion. Los personas solian utilizar
palabras "asustado”,

como "deprimido",

"preocupado”, "confundido", “triste" 'y
"frustrado" para describir sus sentimientos.
Los médicos reconocen que la recaida es
uno de los puntos emocionales mas bajos
para sus personas.

Los diagramas dibujados a mano por
hematdlogos sugieren que los médicos son
conscientes de cdmo el viaje de su paciente
con MM afecta su estado emocional. La

mayoria de los personas elogié a sus

Los avances en el tratamiento
dado

mejores resultados para los

han como resultado
personas con MM, pero parece

haber una necesidad
insatisfecha de mejorar la
del

paciente y comprender mejor

experiencia general
las necesidades del pacienteen
las fases criticas del manejo de
la enfermedad. La recaida tiene
un impacto devastador en los
personas, y es posible que los

médicos no tengan el tiempo, la

capacitacion o] las
herramientas para abordar
adecuadamente las
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y al menos cinco
personas con
mieloma
recidivante
sintomaticos en el

afo anterior.

del
del
diagndstico y se

a partir

momento

realizaron
cuestionarios
donde la mayoria
de preguntas eran

abiertas y estaban

disefiadas para
explorar: los
impactos

emocionales y
fisicos
personales.
También se pidié
a los hematologos
que dibujaran
diagramas
graficos similares
antes de la
entrevista, uno
para un paciente
MM

con sin

recaida y otro

para un paciente

médicos por el nivel de apoyo que les
brindaron. Sin embargo, se identificaron
varias barreras para un apoyo clinico
efectivo. Los personas a menudo sentianque
no estaban claramente informados sobre su
enfermedad o sobre los tratamientos, incluida

la terapia actual

necesidades del paciente. Se
necesitan
herramientas/recursos
educativos y de apoyo
dirigidos tanto a médicos como
a personas para facilitar la
comunicacion médico-paciente
y ayudar a los personas y
cuidadores a sobrellevar la
carga de vivir

con una

enfermedad incurable.
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con RRMM, que
ilustraran su
percepcion de los
cambios en el
bienestar
emocional de los
personas desde el

diagnostico en

adelante.
Myeloma: Patient | Examinar los | 20 personas | Estudio La conciencia previa al diagnostico de | Las cuentas confirmaron que
accounts of their eventos gue | diagnosticados cualitativo. mieloma fue minima. El inicio de la|las vias para el diagnéstico
conducen al | recientemente de | Estudio de | enfermedad se describié tipicamente como | podrian ser dificiles, en gran
pathways o diagnostico  del | MM (14 hombres y | cohorte con grupo | gradual, y los cambios de salud eran vagos | parte debido a la forma en que
diagnosis. PLOS | MM preguntando | 6 mujeres) deentre | control. Se | pero progresivos, con una pérdida creciente | se presenta el mielomay como
ONE, 13(4), a los personas | 43 y 78 afiosy 12 | realizaron de la funcion. Se informo una amplia gama de | los personas y los médicos de
sobre sus | de susfamiliares de | entrevistas sintomas, y la similitud de estos con las | cabecera interpretan y
€0194788.2018. experiencias. Reino Unido. semiestructuradas | condiciones autolimitadas no logré despertar | manejan los sintomas. El
https://doi.ora/10.1 guiadas por un | lasospecha de mieloma entre los personasy | reconocimiento de patrones de
371/iournal.oone.o Proporcionar cronograma que | los médicos de cabecera. Los personas | consultay salud 'normales'para
informacion y abarca desde el | tendieron a normalizar los sintomas al| el individuo podriapromover la

194788

comprension
sobre cémo los
participantes

dieron sentido a

primer  sintoma
hasta el
diagnéstico, se

grabaron en audio

principio, aunque finalmente todos buscaron
el consejo de su médico de cabecera. Los
médicos de cabecera a menudo inicialmente

sugerian diagnoésticos benignos, que a

busqueda de ayuda adecuada
y la remision oportuna cuando
se produzcancambios, y puede

ser mas
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sus caminos y se realizd un| veces solo se revisaban después de | eficaz que crear conciencia
hacia el andlisis cualitativo | multiples consultas con sintomaspersistentes | sobre la gran cantidad de
diagndstico. de estas. 0 que empeoraban. Se realizaron | sintomas potenciales
derivaciones a diversas especialidades | asociados con esta
hospitalarias, y hematologia en caso de | enfermedad.
asociar hemogramas anormales sugestivos
de mieloma. Una vez en la atencidn
secundaria, el progreso hacia el diagnéstico
fue generalmente répido.
Understanding, Explorar la | 35 personas (19 | Estudio Se identificaron 4 temas: 1) Conocimiento y | Muchos participantes carecian
. comprension hombres y 16 | cualitativo. comprension de las neoplasias malignas | de conocimientos sobre las
uncertainty and
entre los | mujeres) con | Estudio de | hematoldgicas crénicas; 2) incurable pero | neoplasias malignas
impact in chronic - oy . L. .
P personas con | leucemia linfocitica | cohorte con grupo | tratable; 3) Incertidumbre sobre el futuro; y | hematol6gicas crénicas. Los
blood cancers—A | tales neoplasias | crénica, linfoma | control. Se | 4) Tratable (pero aun incurable) impacto en | médicos actuaron para
o malignas, folicular, linfomade | realizaron los personas. Los personas rara vez habian | tranquilizar a los personas
gualitative  study 9 P P q P
incluidas las | la zona entrevistas en | oido hablar del cancer de la sangre y muchos | sobre su diagnéstico vy, si bien
from the UK’s Lo . . o . . .
explicaciones marginal o | profundidad que | expresaron dificultad para comprender como | esto fue apropiado y efectivo
Haematological dadas por los | mieloma, 10 de los | fueron grabadasy | un tumor maligno incurable que no se podia | para algunos, no lo fue tanto

Malignancy
Research Network.
PLoS ONE, 17(2

February). 2022.

profesionales de

la salud y el

impacto de las
trayectorias
inciertas, para

generar evidencia

personas  fueron
entrevistados con
un familiar

presente.

posteriormente
analizadas
utilizando el
analisis tematico

reflexivo.

extirpar era tratable, a menudo durante
periodos prolongados. Mientras que a
algunos se les aseguré que su cancer no
representaba unaamenaza inmediata para la
supervivencia,otros estaban particularmente

traumatizados

para otros, ya que el impacto
del cancer implicé luchar para
hacer frente a la incertidumbre,
la angustia y una vida mas

corta.
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gue pudiera guiar
las mejoras en la

practica clinica.

por el futuro incierto que implicaba, y como
resultado sufrian una angustia emocional

continua, que podria ser mas gravosa que

263672 L -~
cualquier sintoma fisico.
When Patients | Investigar 65 personas (43 Estudio En la lista libre, "alivio del dolor" surgié como | Los riesgos relacionados conel
informes de | mujeres 'y 22 | multimétodo el término principal en relacion con la toma de | autocontrol de los opioides
Take Charge of
practicas de | hombres) adultos | secuencial. Se | medicamentos para el dolor antes de las | entre los personas
Opioids: . - . . o s . .

P autocontrol de | ambulatorios con | utilizaron listas | preocupaciones sobre la "adiccion". En las | ambulatorios con  cancer,
Self-Management | opioides y | neoplasias libres y | entrevistas, los personas describieron varias | incluidos los posibles riesgosde
Concermns and preocupaciones malignas solidas o | entrevistas heuristicas y algunas practicas | sobredosis, necesitan atencion

entre  personas | mieloma mdltiple y | semiestructuradas | potencialmente inseguras para minimizar el | urgente. Se necesitan
Practices Among . ., N N - . . .
gue se someten a | dolor reclutados de | abiertas. Las | uso de opidceos a un "normal" definido por | intervenciones para mejorar la
Cancer tratamientos un Instituto | listas libres se | ellos mismos. Estos incluyeron la reduccién | comunicacién
. . activos contra el | Nacional del | analizaron de la dosis de opiaceos cortando las pastillas; | médico-paciente, la educacién
Outpatients in the
cancer. Cancer en | mediante analisis | autodisminucion de los opioides; usar | del paciente, la seguridad y el
Context of Opioid . . - : L . .
P Filadelfia. de consenso y los opioides de liberacion | acceso a alternativas eficaces

Crisis. Journal of

Pain and Symptom

Management,
59(3), 618-625.
2020.

datos de
entrevistas
semiestructuradas
se analizaron
mediante andlisis

tematico.

prolongada/acciéon prolongada segun sea
necesario; mezclar analgésicos no opioides
de venta libre; y el uso de drogas ilicitas para
mas  fuertes"

evitar "medicamentos

(opioides). Muchos personas prefirieron
tratamientos no opioides para el dolor, pero

invariablemente enfrentaron barreras de

no opioides.
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acceso. Algunos describieron asumir la

administracién de sus opioides recetados y

sintieron que los oncélogos recetan
Sl HLL rapidamente opioides sin proporcionar

alternativas viables
Prevalence of | Sintetizar datos | Treinta y seis | Revision Se incluyeron 36 estudios, de los cuales 34 | La calidad de vida 6ptima vy el
symptoms in | sobre la | estudios se | sistematica y | estudios (norte =3023) proporciond datos | buen manejo de los sintomas
patients with | prevalencia  de | incluyeron en la | metanalisis para el metanalisis. Se informaron veintisiete | en esta enfermedad incurable
multiple myeloma: | sintomas en | revisién siguiendo las | sintomas distintos, y la mayoria de los| solo se pueden lograr
a systematic | personas con | sistematica, con | recomendaciones | estudios se centraron en el dolor (norte | mediante la evaluacion
review and | MM. 34 estudios que | de la declaracion | =27), fatiga ( norte =19) y problemas de | rutinaria de los sintomas a lo

meta-analysis. In
European Journal
of Haematology
(Vol. 97, Issue 5,

pp. 416-429).
2016.

Blackwell
Publishing Ltd.

https://doi.ora/10.1
111/ejh.12790

contribuyeron con
datos al
metanalisis.

PRISMA. Se
realiz6 una base
de datos
sistematica y una
basqueda de
literatura gris en
seis bases de
datos, realizando
un metanalisis de
efectos aleatorios
con ponderacion
de la varianza

inversa para

funcionamiento (norte =15). Los sintomas
méas prevalentes fueron fatiga (98,8%, IC
95% 98,1-99,2%), dolor (73%, 39,9-91,7),
(65,2%, 22,9-92,2) vy
hormigueo en manos/pies con 53,4% (0,4

estreflimiento

—99,7). Los problemas mas comunes fueron
disminucién del funcionamiento fisico (98,9
%, 98,2-99,3), del

funcionamiento cognitivo (80,2 %, 40— 96,1)

disminucién

y dificultades econémicas (78,4 %, 39,1-
95,4). Estos problemas estaban presentes
desde recién diagnosticados hasta la etapa

avanzada de la enfermedad.

largo de la trayectoria de la

enfermedad.
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agrupar los datos

de prevalencia.

The

timing of distress

nature and
among
post-treatment
haematological
cancer survivors.
European Journal
of Cancer Care,
28(1). 20109.
https://doi.org/10.1
111/ecc.12951

Explorar la
naturaleza vy el
momento de la
angustia
psicosocial
experimentada
por los
sobrevivientes de
cancer

hematolégico.

23 (13 mujeres y
10 hombres)
participantes
supervivientes de
cancer
hematolégico de
diversas areas
geograficas de
Nueva Zelanda de
entre 33 y 77 afios

de edad.

Estudio cualitativo

exploratorio.  Se
utilizaron
entrevistas
telefénicas en
todos los

personas menos
1 que eligi6
entrevista cara a
cara. Los datos se
analizaron
utilizando un

analisis tematico.

Se identificaron 4 temas: 1) Temor por
abandonar la seguridad del sistema de
salud; 2)Incertidumbre y transiciones de vida
en el periodo posterior al tratamiento (abarca
los cambios a los que se enfrentan los
supervivientes cuando intentan reingresar a
sus vidas "normales"); 3)Angustia asociada
con problemas fisicos continuos o deterioro
(describe los problemas asociados con las
secuelas fisicas en curso); 4) Miedo a la

recurrencia.

La angustia de los

sobrevivientes de  cancer
hematolégico comienza en el
momento del diagnéstico para
muchas personas y puede
continuar a lo largo de la
trayectoria del céancer. Es
importante que se identifiquela
angustia psicosocial y se
ofrezca apoyo a quienes lo
evitar la

necesiten para

escalada de los problemas
psicosociales y otras
consecuencias negativas
relacionadas con la angustia
no tratada, considerando

también las necesidades

psicosociales  después de
finalizar el tratamiento. Este
estudio ha identificado la
necesidad de medir la

prevalencia de angustia en los
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supervivientes de  cancer

hematologico en el periodo
posterior al tratamiento para
determinar si hay transiciones
y  periodos de tiempo
particulares que causan la

mayor angustia.

Quality of life in
caregivers of
patients with
multiple myeloma.
Aging and Mental
Health, 24(9),
1402-1410. 2020.
https://doi.ora/10.1
080/13607863.201

9.1617240

Evaluar la
relacién entre las
variables
sociodemografica
s, Cclinicas vy
psicoldgicas con
la calidad de vida
(CV) y el papel
moderador de la

edad de los
cuidadores y la

duracion del
cuidado en

cuidadores de
personas con

mieloma miltiple.

118 cuidadores de
personas con MM
de varias zonas de
Portugal de entre

20 y 78 afos sin

déficit cognitivo.

Estudio
transversal. Se
realizé un

cuestionario  de
calidad de vida
oncolégica para
cuidadores, se
utilizaron las
siguientes

escalas;

Hospitalaria  de
Ansiedad y
Depresion, de
Satisfaccién con
el Apoyo Social,
de entrevista de

carga, una

La alta morbilidad psicolégica, la carga y la
informacion, las necesidades financieras y
emocionales insatisfechas se asociaron con
una calidad de vida mas baja, mientras que
una mayor satisfaccién con el apoyo social y
un uso mas eficaz de las estrategias de
afrontamiento se asociaron con una mejor
calidad de vida. Las mujeres cuidadoras
reportaron mas satisfaccion con el apoyo
social y aquellas que no eligieron cuidar
reportaron mayores necesidades financieras
insatisfechas y mas uso de estrategias de
afrontamiento. La relacion entre la morbilidad
psicoldgica/apoyo social de loscuidadores y
la CV estuvo mediada por las necesidades
emocionales y doblemente mediada por el

afrontamiento y la carga. La

Se necesitan intervenciones
para apoyar las necesidades
emocionales del cuidador para

promover su calidad de vida.

Estos deben adaptarse
especialmente a los
cuidadores mayores que

reportan una mayor morbilidad

psicoldgica y a los cuidadores

mas jévenes menos
satisfechos con su apoyo
social, ya que tienen un

impacto indirecto negativo en

su calidad de vida.
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evaluacion del | edad de los cuidadores modero la relacién
indice de manejo | entre morbilidad psicologica/apoyo social y
del cuidador y una | necesidades emocionales.

encuesta de
necesidades
insatisfechas de

sobrevivientes de

formato corto.
Ademas, se
empled un
analisis

multigrupo  para
evaluar el papel

de la edad de los
cuidadores vy la

duracion del
cuidado en el
modelo ajustado,
teniendo en

cuenta edad vy

duracion del

cuidado.
Quality of life, | Examinar la | 127 cuidadores de | Estudio La calidad de vida del cuidador y la Se demostro que los
psychological calidad de vida personas que | transversal angustia psicolégica no difirieron segin la | cuidadores de personas con
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distress, and
prognostic

perceptions in
caregivers of
patients with

multiple myeloma.
Blood Advances,
6(17), 4967-4974.
2022
https://doi.ora/10.1
182/bloodadvance
$.2022007127

del cuidador, la
angustia

psicologica y la
conciencia del

prondstico.

recibian
tratamiento para el
MM.

multicéntrico. Se
utilizo el
cuestionario
CareGiver
Oncology. para
medir la calidad
de vida de los
cuidadores,
ademaés de utilizar
la escala de
ansiedad y
depresion, un
cuestionario  de
percepcion de
tratamiento y
prondstico y un
cuestionario
demografico,
realizando un
analisis
estadistico de los

datos obtenidos.

linea de terapia. La tasa de sintomas
clinicamente significativos de ansiedad,
depresion y  trastorno de estrés
postraumatico fue del 44,1% (56/127), 15,8%
(20/127) 'y 24,4% (31/127),

respectivamente. Cuando se examinaron en
diada, los cuidadores informaron tasas mas
altas de ansiedad clinicamente significativa
(44,4 % [55/124] frente a 22,5 % [28/124])
en comparacion con los personas con MM.
los cuidadores (84,2%,

101/120) informaron que el oncélogo les

La mayoria de

habia informado que el cancer del paciente
era incurable; sin embargo, solo el 50,9%
(58/114) y el 53,6% (59/110) de

cuidadores reconocié que el cancer del

los

paciente era terminal e incurable,

respectivamente.

MM tenian una calidad de vida
deteriorada a lo largo del curso
de la enfermedad, con un 44
% de

padecian

los cuidadores que

ansiedad
clinicamente significativa vy
casi una cuarta parte padecia
sintomas de TEPT. Estos
deterioros persistieron y
permanecieron consistentes a
medida que la enfermedad

progreso a través de lineas de

terapia posteriores. También
se demostré que los
cuidadores tienen
percepciones erréneas

significativas con respecto a
los objetivos del tratamiento y
el pronéstico a pesar de un
obtener

fuerte deseo de

informacion detallada
relacionada con su cancer. La
debe

centrarse en la prestacién de

investigacion  futura

apoyo psicosocial adecuado a
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lo largo del curso de Ia

enfermedad y en la entrega

de
Se

intervenciones para mejorar la

Optima informacion

prondstica. necesitan

calidad de vida del cuidador,

reducir su angustia
psicoldgica.
The Burden of a | Cuantificar la | Un total de 164 a | Estudio cualitativo | Los personas perdieron la independencia | EI diagnéstico del mieloma
Multiple Myeloma | carga de | 190 personas y | con enfoque | para realizar las actividades diarias; la | multiple es una carga para los
Diagnosis on | enfermedad en | 124 a B| prospectivo, intensidad media del dolor aumenté y la | personas y cuidadores durante
Patients and | personas cuidadores transversal y | utilizacion de opiaceos aumentd, mas | el primer afio. Los personas no

Caregivers in the
First Year: Western
European
Findings.
ClinicoEconomics
and Outcomes
Research, Volume
14, 731-753.
https://doi.org/10.2
147/ceor.s367458

elegibles y no
elegibles para
trasplante recién
diagnosticados

de

multiple

mieloma
y sus
cuidadores, en el
afno
del

diagnéstico: a los

primer

después

meses 0, 3y 12.

participaron en la

encuesta durante
al menos un punto
de

(personas: n = 164

tiempo

en el Mes 0, n =
160 en el Mes 3y
n = 190 en el Mes
12; cuidadores : n
=131 en el mes 0,
n = 122 en el mes

3yn=124 en el

observacional,
realizado
mediante
estadistica

descriptiva.

significativamente entre los personas no
elegibles para trasplante. El estado general
de salud y la calidad de vida se mantuvo
estable en el tiempo. La mediana de los
costos médicos directos de 3 meses alcanzo
su punto maximo en el mes 3. Las consultas
con especialistas y los ingresos hospitalarios
los

fueron los costos mas altos entre

personas. Las adaptaciones domiciliarias
aumentaron los gastos de bolsillo entre los
personas no elegibles para trasplante. La

puntuacidon media de carga autoevaluada de

elegibles para trasplante
dependen méas de los
cuidadores e incurren en

costos de atencion mas altos

gue los personas elegibles

para trasplante. A pesar de la
financiera,

carga fisica vy

emocional, la calidad de vida

relacionada con la salud se
mantiene estable,
posiblemente indicando

resiliencia y adaptacién a la
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mes 12), y 91
personas con y 72
cuidadores
completaron

cuestionarios en

los cuidadores aumenté. Para el mes 12, la
mitad de los cuidadores desarrollaron estrés,

ansiedad o depresion.

enfermedad entre personas y

cuidadores.

los 3 puntos

temporales del

estudio.
Epidemiology, Realizar una | 59 articulos. Revision literaria.. | Se  realiz6 una extensa blsqueda | La incidencia del MM ha
Staging, and | extensa bibliografica de la cual se utilizaron 59 | aumentado mas del 40 % en los
Management  of | bdsqueda articulos, los cuéles fueron analizados, | EE. UU. durante las ultimas
Multiple Myeloma. | bibliogréafica para interpretados, redactados y revisados | décadas. Sin embargo, la

Medical
9(1), 3.
https://doi.org/10.3
390/medsci901000
3

Sciences,

describir
informacion
actualizada
acerca de la
epidemiologia,
estadificacion vy
del

mieloma mdltiple.

manejo

mediante revision critica.

mortalidad ha disminuido y la
supervivencia a los 5 afios se
ha mas que duplicado gracias
a la introduccion de nuevas
terapias y técnicas de
trasplante. La neoplasia esmas
comln entre adultos mayores,
hombres y afroamericanos, y
se ha demostrado que tiene un
componente hereditario de

riesgo.
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Epidemiology,
genetics and
treatment of
multiple myeloma
and precursor
diseases. Int. J.
Cancer.
2021;149(12):
1980-1996.
https://doi:10.1002/
ijc.33762

Resumir la
comprension
actual del
mieloma,
incluyendo su
epidemiologia,
genética y
biologia, ademés
de la descripcion
general del
manejo del MM
gue ha llevado a
mejoras en la
supervivencia,
incluidos los
cambios
recientes en el
diagnostico y las

terapias.

237 articulos.

Revision literaria.

Se realizé una busqueda bibliografica, en la

cudl se obtuvieron 237 articulos.

Una minoria de los ensayos
clinicos en MM utilizan la
supervivencia general o la
calidad de vida relacionada
con la salud como criterio
principal de valoracién. Apesar
de las mejoras en la atencion,
el MM sigue siendo incurable y
la mayoria de los personas
sucumben a su enfermedad.
Ademas de optimizar la

secuenciacion de las terapias

existentes, se requieren
terapias novedosas
particularmente para los

personas que son refractarios
a los medicamentos
aprobados, para aquellos con
un estado funcional deficientey
aquellos con MM de alto riesgo.
Actualmente, el acceso a los
medicamentos es costoso, lo
gue limita el accesoen paises
de ingresos bajos y medianos,

muchos de los
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cuales tienen acceso limitado
a los medicamentos
antimieloma efectivos
existentes y tienen una mayor

tasa de mortalidad.
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Anexo 3.

Proceso de alta IDEAL.

Include

Incluir al paciente y a los cuidadores o personas que el paciente desee que
reciba informacion; incluir a estas personas en toda la educacion e
instruccion proporcionada al paciente.

Discuss

Discutir cinco areas clave para prevenir complicaciones en el hogar:

1. Describir como se espera que sea la experiencia del paciente en casa,
gué deben anticipar como "normal" y de qué

deben estar alerta: "sefiales de alerta".

2. Revisar todos los medicamentos, incluidos los recién pedidos y la lista de
medicamentos en curso de los pacientes para todas las afecciones, no solo
para su diagnéstico/problema de admisién.

3. Resaltar los signos y sintomas de advertencia (banderas rojas) y qué
hacer o a quién llamar cuando aparezcan. Anticipe problemas

comunes y evalle a los pacientes segun su riesgo.

4. Explicar los resultados de las pruebas: o que se hizo mientras estaban
en el hospital y lo que deberian saber sobre los resultados.

5. Hacer o ayudar a los pacientes/cuidadores a hacer la cita de
seguimiento. Explique cémo una cita de seguimiento reduce en gran
medida el riesgo de readmision. Asegurar que los pacientes puedan llegar a
sus citas y anticipar lo que necesitaran para llegar a

su cita, es decir, asistencia para la movilizacion fuera de su hogar o
transporte adecuado para su condicion.

Educate

Educar a los pacientes y cuidadores prestando atencién a su alfabetizacion
en salud, sus habilidades y sus preferencias. Utilizar un lenguaje sencillo,
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intérpretes, demostraciones o materiales escritos basados en la evaluacién
de las habilidades de los pacientes y cuidadores. Educar a los pacientes y
cuidadores desde el dia de la admisién y en cada oportunidad durante su
estadia en el hospital. Utilizar métodos de ensefianza y demostracion para
medir la eficacia de toda la educacién proporcionada. Documentar la
educacion y las respuestas de los pacientes/

cuidadores.

Assess Evaluar la comprensién de los pacientes y cuidadores sobre la educacién
dada. Explicar y dar educacion al cuidador y al paciente acerca del
diagnostico, condicién actual y proximos pasos en su atencion.

Listen Escuchar a los cuidadores y los pacientes cuando expresen sus objetivos,

preferencias, observaciones de su experiencia y sus preocupaciones por
volver a casa y cuidar de si mismos. Realizar preguntas abiertas como

¢ Cuales son sus preocupaciones sobre el plan de alta? ¢ Cémo le va con la
nueva situaciéon?.
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Anexo 4.

Escala del Grado del Dolor Crénico

S. Ubillos-Landa y otros

Anexo 1. Escala del Grado del Dolor Crénico (CPGS)

Puntué en una escala que va de 0 a 10, siendo 0 "sin dolor” y 10 “dolor muy intenso” las siguientes cuestiones:

1. El dolor de espalda, de cabeza o facial que siente en este momento.

Sin dolor Dolor muy intenso

o [ 1t [ 2] s T el s [T e[ 7 18] 9w

2. La intensidad del peor dolor de espalda, de cabeza o facial que haya tenido en los filtimos seis meses.

Sin dolor Dolor muy intenso

o [ v T 23T a] s e[ 18] 9]

3. El grado medio de intensidad del dolor de espalda, de cabeza o facial que ha sentido en los Gltimos seis
meses (se refiere al dolor tipico que tiene cuando experimenta este tipo de molestia).

Sin dolor Dolor muy intenso

o [ v [T 2] 3 [ a] s e[ 78] [w

4. Indique el niimero de dias que, en los dltimos seis meses, no ha podido realizar sus actividades habituales
(trabajo, escuela o labores del hogar) a causa del dolor de espalda, de cabeza o facial.

5. Senale el grado de interferencia que el dolor de espalda, de cabeza o facial ha tenido en sus actividades

diarias de los @iltimos seis meses, siendo 0 “sin interferencias” y 10 “imposible de realizar cualquier tipo de
actividad”.
Sin interferencias Imposible de realizar

o [ v [ 2 [ s ] a ]l s T e 78] 9] w
Puntué en una escala que va de 0 a 10, siendo 0 "nada”y 10 “total " las sigui ¢

6. En los altimos seis meses, cuénto ha afectado su dolor de espalda, de cabeza o facial a su capacidad para
participar en actividades recreativas, sociales y familiares.

Nada Totalmente

o [ v T2 3] a] s e[ 18] 9] w

7. En los dltimos seis meses, cuénto ha afectado su dolor de espalda, de cabeza o facial a su capacidad para
trabajar, incluyendo las labores de la casa.

Nada Totalmente

o | 1 [ 2] 3 [ 4« | 5] 6 [ 78] 9 | w

Anexo 5.

Escala Numérica del Dolor

Escala Numeérica del Dolor (NRS)

<i Peor
in
dolor
dolor i
posible

Los puntajes de dolor se interpretan como:

e 0 = sin dolor

e 1-3 = dolor leve

e 4-6 = dolor moderado
e 7-10 = dolor severo
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Anexo 6.

Escala de Severidad de la Fatiga

Eccala de Severidad de Fatiga, Tabla 1"Fatigue Severity Scale (FSS), versién en inglés (EE.

UU.), @ Laureen Krupp"

Muy en desacuerdo Tatalmente de acuerdo
1. | Mimotivacién es menor cuando estoy fatigado 1 (2 (3 (4 [5 |6 |7
2. | Elejercicio trae en mi fatiga 1 (2 (3 (4 [5 [6 |7
3. | mecanso facilmente 1 2. |3 (& |5 |6 |7
4. |Lafatiga interfiere con mi funcionamiento fisico 1 |2 |3 |4 |5 [6 |7
5. |Lafatiga me causa problemas frecuentes 1 (2 (3 (4 [5 [6 |7
6. | Mifatiga impide el funcionamiento fisico sostenido 1 2 )3 |4 |5 [6 |7
7. | Lafatigainterfiere con el desempefio de ciertos deberes y responsabilidades. 1 (2 (3 (4 [5 |6 |7
8. |Lafatiga es uno de mis tres sintomas mas incapacitantes 1 12 [3 |4 |5 |6 |7
9. |Lafatiga interfiere con mi trabajo, familia o vida social 1 12 [3 |4 |5 [6 |7

Anexo 7.

Escala The Caregiver Reaction Assessment

Nijboer's
item
number Items
12 I feel privileged to care for ___.
13 Others have dumped caring for ___ onto me.
My financial resources are adequate to pay for things that
22 are required for caregiving.”

1 My activities are centered around care for ___.

18 Since caring for ___, it seems like I'm tired all of the time.

It is very difficult to get help from my family in taking care of

11 .

15 I resent having to take care of ___."

7 I have to stop in the middle of work.

19 I really want to care for ___.

8 My health has gotten worse since I've been caring for ___
20 I visit family and friends less since I have been caring for ___
21 I will never be able to do enough caregiving to repay ___.

3 My family works together at caring for ___."

1 havs eliminated things from my schedule since caring for

14 5

S I have enough physical strength to care for ___."

9 Since caring for ___, I feel my family has abandoned me.
10 Caring for ___ makes me feel good.

The constant interruptions make it difficult to find time for

16 relaxation.

2 I am healthy enough to care for ___."

4 Caring for ___is important to me.

24 Caring for ___ has put a financial strain on the family.
My family (brothers, sisters, children) left me alone to care for

17 .

6 I enjoy caring for __.

23 It's difficult to pay for ___'s health needs and services.
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