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1. Tabla de abreviaturas

Abreviatura
TA
FC
FR
Sat 02
To
OMS
HADS
ABVD
ESAS
EVA
CaGil
EN

Significado

Tension Arterial

Frecuencia Cardiaca

Frecuencia Respiratoria

Saturacion de Oxigeno

Temperatura

Organizacion Mundial de la Salud
Hospital Anxiety and Depression Scale
Actividades Basicas de la Vida Diaria
Edmonton Symtom Assessment System
Escala Visual Anal6gica del dolor
Impresién Clinica Global

Escala Numérica del dolor



“La musica da alma al universo, alas a la mente,
vuelos a la imaginacion, consuelo a la tristeza y
viday alegria a todas las cosas”

Platon



2. Resumen

Introducciéon: La musica como arte ha sido reconocida en todas las culturas y
utilizada en la trascendencia de momentos vitales como el nacimiento o la muerte.
Se le atribuyen propiedades beneficiosas para la salud corporal y mental, por eso en
el ambito sanitario de los cuidados paliativos, donde la optimizacién de la calidad de
la vida de los pacientes es uno de los objetivos principales, se hace necesaria la
investigacion sobre la utilizacion de la muasica como terapia para conocer los

beneficios que podria tener en estos pacientes y contribuir a la mejora asistencial.

Objetivo: Demostrar que la aplicacién de musicoterapia aporta beneficios a nivel
fisico, a nivel afectivo-emocional y a nivel psicoldgico a las personas que reciben

cuidados paliativos al final de la vida a nivel hospitalario.

Metodologia: Se realizara un ensayo clinico aleatorio (estudio cuantitativo
prospectivo) en el Hospital General de Palma, Hospital de San Juan de Dios y el
Hospital de Joan March durante doce meses. Participaran 204 personas divididas
en dos grupos: el grupo control (n=102), que escuchard musica sin presencia fisica,
y el grupo experimental (n=102) que aparte de escuchar musica sin presencia fisica,
recibira sesiones de musicoterapia durante 21 dias. Se utilizaran cuestionarios para
el registro de los datos que se evaluaran (tension arterial, respiracion,

temperatura...).

Limitaciones del estudio: El fallecimiento del paciente o el deterioro del estado de

salud antes de la finalizacion de la intervencién pueden interferir en los resultados.

Palabras clave: Musicoterapia, enfermeria, cuidados paliativos, terapias

alternativas.




Abstract

Introduction: Music as an art has been recognized in all cultures and used in the
transcendence of vital moments such as birth or death. Beneficial properties for
physical and mental health are attributed to the music, so in the field of the palliative
care, where the optimization of the quality of life is one of the objectives, research on
the use of music as therapy is necessary to know the benefits that it may have in

these patients and to contribute to the improvement of care.

Objective: To show that the application of music therapy provides benefits at the
physical, affective-emotional and psychological levels to people who receive

palliative care at the end of life at the hospital.

Methodology: A randomized clinical trial (prospective quantitative study) will be
carried out at the General Hospital of Palma, San Juan de Dios Hospital and Joan
March Hospital for twelve months. There will be 204 participants divided into two
groups: the control group (n=102), which will listen to music without physical
presence, and the experimental group (n=102) which, apart from listening to music
without physical presence will receive music therapy sessions for 21 days.
Questionnaires will be used to record the information that is going to be evaluated

(blood pressure, breathing, temperature...).

Limitations of the study: The decease of the patient or the worsening of his health

condition before finishing the intervention may change the results.

Keywords: Music therapy, nursing, palliative care, alternative therapies




3. Antecedentes y estado actual del tema
3.1 Musicoterapia

3.1.1 Historiay origen de la musicoterapia

A partir de un pequefio recorrido histérico podemos conocer los significados mas
relevantes que tenia la musicoterapia en algunas culturas desde la existencia de la
humanidad.

En toda cultura conocida, ya desde la prehistoria, se ha visto reconocida algun tipo de
manifestacion musical. En la prehistoria habia una relacion intima entre el hombre y la
mausica, ya que para el hombre primitivo existia una diferenciacion de dos sefiales que
separaban la vida y la muerte: el movimiento y el sonido. La danza y los cantos eran
simbolos de vida mientras que el silencio y la calma eran simbolos de muerte (Chacon
& Sergio, 2012).

Los primeros escritos que se encuentran en relaciéon con la influencia de la masica sobre
el cuerpo humano son los papiros egipcios que se descubrieron en 1889 en Egipto,
aunque eran aproximadamente del afio 1500a.C. En estos papiros ya se reconocia la
capacidad de la musica para sanar el cuerpo, calmar la mente y purificar el alma.
También, hace referencia a la influencia que tenia la musica sobre la fertilidad femenina
(Hernandez, Tovar, & Rojas, 2010).

En el mundo griego, los pitagéricos creian que la musica tenia un efecto sedante,
calmante y que servia para evadirse del mundo exterior (Molina Moreno, 1998). Los
romanos heredaron elementos de la cultura griega y curaban algunas patologias como
el insomnio o las enfermedades mentales a través de la muasica. Galeno ya tenia la
certeza de que la musica curaba la depresién y los estados de tristeza (Palacios Sanz,
2001).

Avanzando hasta la época de la civilizacion moderna, en el siglo XVIII, aparecen en
Espafa escritos sobre la influencia que tenia la musica en el ser humano. Pedro de
Mejia fue uno de los primeros en tratar la afeccion del tarantismo a través de la musica
(Palacios Sanz, 2001).



En 1744 aparece en Espafa la primera obra de musicoterapia y, en algunas partes de
la obra, se antepone la medicina mas psicosomatica a la tradicional considerando que
la musica es capaz de modificar el estado de &nimo y que posee efectos anestésicos
(Poch Blasco, 2001).

No es hasta la segunda mitad del siglo XIX que el médico Rodriguez Méndez promovié
la utilizacion de la musica como tratamiento terapéutico. Mas tarde, en 1882 se realizé
la primera tesis musical sobre la musica y la medicina conocida como: “La musica en

sus relaciones con la medicina”. En ella se concluye:

» La musica es un agente que produce descanso y distrae al hombre.
* Esun elemento social.

* Moraliza al hombre.

» Es conveniente aplicarla en neurosis.

» Sirve para combatir estados de excitacion o nerviosismo (Poch Blasco, 2001).

Posteriormente, en Estados Unidos durante la | Guerra Mundial, ya se utilizaba la
musica en algunos hospitales para la recuperacién de los soldados de guerra y también
para reducir la tension y la ansiedad de los pacientes antes de que entrasen en el

quiréfano (Poch Blasco, 2001).

3.1.2 Estado actual de la musicoterapia en Espafia

Para ejercer de musicoterapeuta en Espafia se requiere de una formacion especifica y
so6lo se puede acceder a través de masteres o posgrados universitarios. Es importante
mencionar que la Universidad de Valladolid es la Unica que incorpora estos estudios
desde el afio 1989 (Palacios Sanz, 2001).

Existen alrededor de una quincena de centros hospitalarios e instituciones que cuentan
con unidades de cuidados paliativos en los cuales se aplique la musicoterapia. También,
se lleva a cabo en las unidades de oncologia pediatrica que atienden a nifios que
necesitan cuidados paliativos. En cualquier caso, el equipo de cuidados paliativos es

quien decide en la totalidad si deriva o no a terapia musical (Alegre et al., 2017).

Como dice Alegre et al. (2017) uno de los principales inconvenientes es que no se
dispone de materiales de evaluacion como test o escalas estandarizados en espafiol,

por lo que se toman y se adaptan a partir de otros métodos de evaluacién que utilizan
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en otros paises. Sin embargo, la gran mayoria de musicoterapeutas en nuestro territorio

utilizan otras herramientas para realizar la evaluacién, como, por ejemplo:

»  Registrar la frecuencia cardiaca (FC) y los niveles de saturacion (Sat02).

» Escala facial del dolor de Wrong Baker. Se evalla a través de unos dibujos de
caras que muestran diferentes expresiones faciales. Se utiliza usualmente en
pediatria con nifios mayores de 5 afios.

» Escala de Medicién de Sintomas de Edmonton (ESAS). Evalla aspectos como
la fatiga, nduseas, dificultad para dormir, problemas respiratorios, problemas
intestinales, dolor y problemas de apetito. Su escala va del 0 al 10: el 0 es
ausencia de dolor y de sintomas, y el 10 significa que el dolor y los sintomas son
insoportables.

» Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion (HADS).

» Indice de Barthel sobre las actividades basicas de la vida diaria (ABVD).

» El cuestionario de Pfeiffer evalla a nivel cognitivo.

» Escala Visual Analégica (EVA). Utilizada con nifios a partir de los 8 afios y
adultos.

» Escalade Impresion Clinica Global (CGI). Evalta la gravedad actual del paciente

con relacién a la enfermedad que padece (Alegre et al., 2017).

Por ultimo, otra problematica que hay es la falta de reconocimiento y legislaciéon que
ampare la profesion del musicoterapeuta. Ademas, hay pocos profesionales en
musicoterapia que se dediquen a los cuidados paliativos, ya que éstos no son
contratados por los servicios sanitarios por ser una profesidon no reconocida por el

Ministerio de Trabajo (Alegre et al., 2017).

Como se ha podido observar la musica ha ido evolucionando a lo largo de la historia,
desde la prehistoria hasta la actualidad, otorgandole a la musica beneficios terapéuticos
sobre el cuerpo y la mente humana. Sin embargo, incluso a pesar de las evidencias
recogidas a lo largo de la historia, la incorporacién de la musicoterapia en la practica

asistencial sigue siendo térpida.

3.1.3 Concepto de musicoterapia

Poch Blasco (2001) describe el significado etimoldgico de la palabra musicoterapia
como “terapia a través de la musica” (p.2). En salud seria una forma de tratamiento

mediante la terapia musical.
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La musicoterapia adquiere diferentes definiciones y significados en funcion de la
aplicaciéon que se le dé y el ambito en que se utilice. Sin embargo, todas ellas tienen

como objetivo comin conseguir una mejora de la calidad de vida de las personas.

La American Music Therapy Association (2005) define la musicoterapia como el uso
clinico y la realizacién de intervenciones con musica de manera individualizada, dentro
de una relacion terapéutica por un profesional acreditado en musicoterapia. La
musicoterapia permite abordar y tratar las necesidades emocionales, cognitivas, fisicas
y sociales. La terapia incluye: cantar, crear, moverse y/o escuchar muasica. El objetivo
es conseguir la rehabilitacion fisica y facilitar el movimiento, aumentar la motivacién de
las personas para participar en su tratamiento, brindar apoyo emocional a los pacientes
y a sus familiares, y proporcionar una salida para la expresion de los sentimientos vy

emociones.

Segun The World Federation of Music Therapy (2011) afiade que la musicoterapia utiliza
los elementos musicales (sonido, ritmo, melodia y armonia) en entornos médicos,
educacionales y cotidianos de manera individual o colectiva para mejorar la calidad de

vida y mejorar el estado de salud, fisico, social, comunicativo, intelectual y espiritual.

Para la Associacié Catalana de Musicoterapia (2019) la musicoterapia es la aplicacion
cientifica del arte musical y de la danza con fines terapéuticos y preventivos, que
permiten mejorar la salud mental y fisica de la persona, mediante la terapia recibida por

un musicoterapeuta profesional.

Como dice Benenzon (2013) la musicoterapia es la utilizacion de psicoterapia no verbal
gue permite, a través de las expresiones corporales y sonoras, establecer una relacion
entre el musicoterapeuta y la persona necesitada para producir cambios socioculturales

y educativos, y que actllan como prevencién primaria en la salud comunitaria.

Para entender por qué la musicoterapia tiene diferentes interpretaciones es importante
mencionar la transdisciplinariedad de la que habla Bruscia en su libro sobre
musicoterapia. Kennet Bruscia (2007) afirma que la musicoterapia es la unién dindmica
entre la masica y la terapia a partir de diferentes disciplinas como la psicologia, la

medicina, la terapia ocupacional y el arte.

Antes de continuar, es importante explicar la diferencia que hay entre la musicoterapia

y la masica en medicina, ya que, aungue la muasica sea la herramienta basica en ambas
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practicas y el objetivo sea el bienestar de la persona no tienen el mismo fundamento.

La musicoterapia s6lo puede ser llevaba a cabo por una persona experta en la materia,

utiliza la musica como relacion entre el paciente y el terapeuta, sigue un proceso

terapéutico y utiliza diversas experiencias musicales. Sin embargo, la musica en

medicina la puede aplicar personal sanitario y no especializado en masica, no se

establece relacidon con la musica, no sigue ningln proceso terapéutico y suele ser

musica grabada (Torres, Del Campo, & Saralegui, 2016).

3.1.4 Clasificacion segun latipologia en musicoterapia

Pascual Toca & Garrido Rosa (2010) en el manual de introduccion a la musicoterapia

realizan una clasificacion de la musicoterapia segun su tipologia.

Musicoterapia actival/interactiva: La base de la terapia es la participacion

activa y directa del paciente. La musica se adapta a las necesidades del paciente
y es una terapia flexible, creativa y estética. Las metodologias mas utilizadas en
estatipologia son el método Nordoff-Robbins, Modelo Riordon- Bruscia y Modelo
Alvin. La improvisacion es la herramienta principal que comparten estas terapias
y permiten a la persona mejorar la comunicacion y expresion de los sentimientos

para llevar a cabo un proceso terapéutico (Pascual Toca & Garrido Rosa, 2010).

Musicoterapia pasivalreceptiva: Se utiliza musica grabada o en directo

adecuada a las necesidades del paciente. Se acompafian con técnicas verbales,
corporales y creativas para establecer una comunicacion entre el paciente y el
terapeuta. La metodologia mas utilizada es el método GIM (Guided Image with
Music) (Pascual Toca & Garrido Rosa, 2010).

Benenzon (2013) afirma que la técnica y la metodologia de la terapia musical debe

basarse en dos principios:

Principio del 1ISO: En griego significa “igual”. A la practica consiste en que, para
producir un canal de comunicacion entre el paciente y el terapeuta, el tiempo
mental producido por el paciente y el tiempo sonoro-musical del terapeuta deben
coincidir.

Principio del objetivo intermediario: Consiste en la utilizacion de instrumentos
musicales que sean capaces de actuar de manera terapéutica sobre el paciente

para crear un canal de comunicacion. Garcia Sanz (1989) afiade que los
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instrumentos deben tener unas caracteristicas concretas: ser inocuos y reales,

faciles de reconocer y que no creen estado de alarma en el paciente.

Segun Garcia Sanz (1989) la aplicacién de un tipo de terapia u otro ird en funcion de las
necesidades que tenga el paciente. Aun asi, todas las terapias provocan una serie de

cambios en la persona a diferentes niveles:

» Cambios a nivel psicolégico: expresion personal, conocimiento de si mismo,
comunicacion, identificacion y asociacién. Permite recordar momentos y
fomentar la capacidad creadora. Reduce el nivel de ansiedad. Favorece la
conciliacion del suefio y la reduccion de la fatiga.

» Cambios a nivel afectivo-emocional: permite evocar, despertar, fortalecer y
desarrollar cualquier emocién, asi como mejorar el estado de animo y la
autoestima (Agudo Cadarso, 2015).

» Cambios a nivel fisico: aceleracién o disminucion de la respiracion, acelera el
metabolismo, disminuye el umbral de estimulos sensoriales, provoca cambios
en la frecuencia cardiaca y la presién sanguinea.

» Cambios a nivel socioldgico: permite al enfermo descubrir sus preferencias
musicales, facilita la comunicacién y permite al terapeuta conocer las reacciones

de la persona en funcién de la musica escuchada (Garcia Sanz, 1989).

3.1.5 La musicoterapia aplicada en cuidados paliativos

El tipo de sesiones que se suelen aplicar en cuidados paliativos con los pacientes que
se encuentran en situacién de final de vida suele ser individual en lugar de la grupal. Se
prefiere esta modalidad ya que la persona se encuentra en un estado de enfermedad
avanzada, y se intenta buscar intimidad y conexién entre el paciente, la familia y el
musicoterapeuta. Se puede aplicar tanto terapia activa como pasiva, siempre adaptando

la sesion al estado actual del paciente (Alegre et al., 2017).

3.2 Cuidados paliativos

3.2.1 Origen de los cuidados paliativos

Tal y como explica Ignacia del Rio & Alejandra Palma (2007) el concepto y la postura

ante la muerte ha ido evolucionando con el paso del tiempo.

En la alta Edad Media se conocia la muerte como “muerte doméstica”. La persona que
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iba a fallecer tenia consciencia de su muerte proxima y realizaba un rito, haciendo
participe a todos sus seres queridos, los cuales se situaban alrededor de la cama.
Realizar “el rito de la habitacion” era considerado como “buena muerte”, ya que ésta
habia ocurrido rodeada de los seres queridos y, al mismo tiempo, la persona habia
dispuesto del tiempo necesario para prepararse a nivel espiritual y social, y poder
arreglar asuntos pendientes. En esta época, la muerte no se entiende como un hecho
individual, sino que es una cadena, una continuidad biol6gica de una familia, extendido

en el género de los humanos.

Durante el periodo de la baja Edad Media nace una preocupacion con relaciéon a la
muerte y la sepultura, ya que desean poder reconocer e identificar el lugar de la
sepultura y poder enterrar al difunto junto al resto de familiares. En esta época, la vision
gue tienen hacia la muerte pasa de la continuidad y la cadena biol6gica a una

individualizacion de ésta y se conoce como “muerte de uno mismo”.

En el siglo XIX, la muerte es llamada “la muerte del otro”. Esta transformacion genera
una exageracion de la expresion del duelo, y se comienzan asi los cultos en los

cementerios tal y como continta haciéndose en la actualidad en el mundo Occidental.

Sin embargo, en la Primera Guerra Mundial con el gran nimero de muertes que se
produjeron de manera violenta, la muerte se convierte en “la muerte prohibida”. La

muerte pasa a ser un tema tabud, generador de vergiienza y lejano de la vida cotidiana.

No fue hasta el siglo XX cuando la medicina enfoco su labor en tratar de averiguar las
causas y curar las enfermedades, ya que hasta el siglo anterior toda su implicacion iba
dedicada Uunicamente al control de sintomas mientras la enfermedad seguia su curso

natural.

En los afios 70, aparece en Inglaterra la necesidad de poder dar apoyo y mejorar la fase

del final de vida de aquellas personas con enfermedades incurables y graves.

La palabra Hospicio, del latin “Hospitium”, significaba el sentimiento cdlido que
experimentaba el huésped. Mas adelante, fue el lugar fisico donde se experimentaba el
sentimiento. La version griega de la palabra era xenodochium. En el siglo 1V, aparecen
los primeros hospicios de la historia. En los inicios, los hospicios eran lugares para

recoger a los peregrinos, ofrecerles comida, refugio y también cuidado, ya que muchos
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venian enfermos y con estado agoénico a punto de morir. Sin embargo, la mayoria de los

hospicios se disolvieron con la llegada de la Reforma.

En 1842, volvi6 a utilizarse de nuevo la palabra hospicio. Madame Jeanne Garnier fundo
los hospicios, que se dedicaban al cuidado de los enfermos y de los moribundos (Doyle,
2004). En 1967, aparece en Londres el St. Cristopher Hospice, dirigido y fundado por
Cicely Saunders, que era enfermera, asistente social y médico. Aqui se inicié el llamado
Movimiento Moderno de los Hospicios. Se consiguié una mejora de la calidad de vida
de los pacientes terminales a través del acompafiamiento emocional, psicoldgico, social
y espiritual, el control de la sintomatologia, asi como una buena comunicacion. Ademas,
el St. Cristopher Hospice fue el primero en dedicarse ya no sélo al cuidado de enfermos
terminales, sino también a la investigacion y a la docencia, asi como al acompafamiento
y apoyo de las familias tanto durante la enfermedad como en el proceso del duelo

(Ignacia del Rio & Alejandra Palma, 2007).

Los cuidados paliativos han ido evolucionando y extendiéndose a lo largo de los cinco
continentes. En la década de los 70, en el St. Cristopher Hospice se llevaba a cabo una
modalidad de trabajo de tipo hospicio institucional. Mas adelante, en la década de los

80 se extiende la atencion paliativa a nivel domiciliario (Higginson, 2005).

En Estados Unidos, a mediados de los 80, el programa de salud Medicare incluyé los
cuidados paliativos dentro de sus prestaciones sanitarias. A diferencia de los cuidados
paliativos ingleses, los cuidados norteamericanos prestan, principalmente, los cuidados
a nivel domiciliario. En 1994, se atendi6 tanto a pacientes oncolégicos y no oncoldgicos,
lo cual hizo que fuese una innovacion en los cuidados paliativos debido a que hasta el
momento no se habian incluido a los pacientes no oncolégicos (Morrison, Maroney-
Galin, Kralovec, & Meier, 2005).

A partir de los afios 80 se desarrollan los cuidados paliativos en Italia, Alemania, Espafia,

Bélgica, Holanda, Francia y Polonia (Ignacia del Rio & Alejandra Palma, 2007).

Por otro lado, la palabra paliativo es de origen latino “pallium”, que significa manto o
cubierta, lo que enfocaba su cuidado en aliviar los sintomas y el sufrimiento. En 1987,
se aprobo, por primera vez, la subespecialidad de Medicina Paliativa en Inglaterra
(Doyle, 2007).
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Es importante mencionar la diferencia que hay entre la medicina paliativa y los cuidados
paliativos, ya que la primera hace referencia a la especialidad médica que centra sus
cuidados en los enfermos terminales, mientras que los cuidados paliativos es un
concepto mas amplio que engloba de manera holistica todos los cuidados que recibe la
persona. En la atencidn no solamente interviene la figura médica, sino que también esta
la figura de los enfermeros, psicélogos, asistentes sociales, terapeutas ocupacionales y

aquellos que prestan atencion espiritual (Doyle, 2004).

La Sociedad Europea de Cuidados Paliativos define los cuidados como “el cuidado
activo y total de aquellos pacientes que sufren una enfermedad que no responde a
tratamiento curativo”. Los cuidados incluyen una aproximacion holistica, atendiendo la
parte fisica y espiritual, el tratamiento del dolor y otros sintomas (European Association
for Paliative Care, 2019, p.1).

La ultima actualizacion de la OMS, que data del 2002, define que:

Los cuidados paliativos son el enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y
familias que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes
para la vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la
identificacion temprana e impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas

fisicos, psicologicos y espirituales (Sepulveda et al., 2002, p.59).

La definicion propuesta por la OMS se complementa con los siguientes principios sobre

los cuidados paliativos:

» Controlan el dolor y el alivio de los sintomas.

= Afirman la vida y consideran la muerte como parte del proceso vital.

» Niaceleran la muerte ni se retrasan. El objetivo es conseguir la mejor calidad de
vida posible durante todo el proceso.

* [ntegran tanto aspectos fisicos, psiquicos y espirituales del paciente.

= Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir tan
activamente como sea posible hasta la muerte.

= Ofrecen soporte y apoyo a la familia tanto para adaptarse al proceso de la
enfermedad y al proceso de duelo.

* Ayudan a la familia a proporcionar los cuidados al paciente y por eso la familia

forma parte de la unidad de cuidado junto al paciente.
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* Trabajan de manera interdisciplinar entre las diferentes especialidades médicas
y no médicas para abordar de manera integral el cuidado de la persona.

* Mejoran la calidad de vida y pueden también influenciar de manera positiva en
el curso de la enfermedad.

»  Pueden aplicarse a pacientes de cualquier edad.

= Deben aplicarse en una fase inicial de la enfermedad, junto con otros
tratamientos que pueden prolongar la vida, como quimioterapia o radioterapia
(Pessini & Bertachini, 2006).

Por tanto, los cuidados paliativos deben comprender las intervenciones aportadas por
los diferentes profesionales, actuando de manera conjunta, desde los inicios en los que
se determina una enfermedad avanzada y/o terminal y no sélo en el proceso del final de
la vida (Sociedad Espariola de Cuidados Paliativos, 2014). El objetivo es proporcionar
unos cuidados holisticos y una atencién individualizada para conseguir la mejor calidad
de vida posible tanto del enfermo como de sus méas allegados, siendo el

acompafiamiento un elemento clave en el cuidado.

3.2.2 Cuidados paliativos en Espafia

En Espafia, las primeras unidades de cuidados paliativos se crearon en los afios 80 en

Cantabria, las Islas Canarias y en Catalufia (Pascual Lépez, 2011).

Segun el Instituto Nacional de Estadistica (2018) las principales causas de muerte son
las provocadas por enfermedades cardiovasculares, cancer, enfermedades del sistema

respiratorio y las enfermedades del sistema nervioso.

Los cuidados paliativos estan reconocidos legalmente en la Ley General de Sanidad de
1986 asi como también en la Ley 5/2018 sobre derechos y garantias de las personas
en el proceso del final de la vida (Ley 5/2018, BOE, 2018).

En 1992 se fundé en Madrid la Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos (SECPAL),

con el fin de potenciar los cuidados paliativos en Espafia y hacer de nexo entre todos

los profesionales que trabajan en el &rea de paliativos (SECPAL, 2014).
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El plan integral de cuidados paliativos de la comunidad de Madrid (2008) expone que
los cuidados paliativos deben ser proporcionados por personas expertas y pueden

llevarse a cabo tanto en el hospital como a nivel domiciliario.

La atencién especializada en los servicios hospitalarios puede prestar cuidados

paliativos en las siguientes unidades:

» Unidad de Cuidados Paliativos en los Hospitales de enfermos agudos “UCPA”.

» Hospital de dia en las UCPA.

* La Unidad de Cuidados Paliativos de Media y Larga Estancia (UCPMLE).

»  Equipo de Soporte Hospitalario (ESH) (Plan Integral de Cuidados Paliativos de
la Comunidad de Madrid, 2008).

Dentro de la atencién especializada prestada a nivel domiciliario encontramos los

siguientes:

» Los centros de Atencidn Primaria tienen equipos de profesionales dedicados al
cuidado y control, de los pacientes con enfermedades cronicas avanzadas, a
nivel domiciliario.

» Equipo de Soporte de Atencion Domiciliaria (ESAD o PADES en Catalufia), estan
especializados en los cuidados paliativos a nivel domiciliario.

*» Unidad de Cuidados Paliativos Domiciliarios (UCPD) de la Asociacién Espafiola
Contra el Cancer (AECC), que colabora con los equipos de Atencién Primaria
para dar asistencia a pacientes oncoldgicos en fase terminal (Ministerio de
Sanidad y Consumo, 2011; Plan Integral de Cuidados Paliativos de la
Comunidad de Madrid, 2008).

3.2.3 El perfil clinico de los pacientes que pueden recibir cuidados paliativos

Segun Gémez Batiste et al. (2011) los pacientes con enfermedad oncoldgica no son los

Gnicos que pueden llegar a una situacién de enfermedad avanzada y terminal, sino que

también se deben de tener en cuenta aquellos pacientes con enfermedades crénicas

avanzadas, como por ejemplo:
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Pacientes con patologias neuroldgicas (Demencias, Alzheimer, Esclerosis
multiples, Enfermedad de Parkinson)

Pacientes con insuficiencia cardiaca, EPOC, insuficiencia hepética y renal
ICTUS

SIDA

Pacientes geriatricos

Pacientes pediatricos (Gémez Batiste et al., 2011)

El Ministerio de Sanidad y Consumo (2011) afiade que para acceder a los cuidados

paliativos puede hacerse de diferentes formas:

A partir de una derivacion por parte del especialista del hospital.

Por la indicacion del médico de Atencidon Primaria.

Por otro lado, el Ministerio de Sanidad y Consumo (2011) define los objetivos principales

gue deben de tener los cuidados paliativos.

Proporcionar una atencién integral teniendo una visién holistica de la persona
incluyendo los aspectos fisicos, psicolégicos, sociales, emocionales y
espirituales.

Tanto el paciente como la familia forman parte del objeto de cuidado. Es
importante hacer participe a la familia y proporcionarles educacion, ya que son
el ndcleo de apoyo del paciente y es muy importante su implicacion en el cuidado

tanto en el hospital como a nivel domiciliario.

La promocién de la dignidad y autonomia de la persona enferma en la toma de
decisiones, ya que ser& quien decida el camino de los cuidados y los objetivos

terapéuticos.

Llevar a cabo una terapéutica activa, es decir, incorporar una actitud
rehabilitadora y participativa que supere el pensamiento de que “no hay nada
mas que hacer”. Es importante tener en cuenta que los objetivos terapéuticos de
aquellos que reciben cuidados paliativos deben ser diarios y, en mayor o0 menor

medida, siempre habra cosas que se puedan hacer.

Proporcionar un ambiente de respeto, confort, soporte y comunicacion gque
afectara de forma directa o indirecta en el control de los sintomas (Ministerio de
Sanidad y Consumo, 2011).
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3.2.4 Paciente paliativo en fase de final de vida

Los pacientes que reciben cuidados paliativos y, sobre todo, aquellos que estan en fase
de final de vida, cumplen una serie de criterios segun el (Ministerio de Sanidad y

Consumo, 2011). Los criterios son los siguientes:
* Presencia de enfermedad en fase avanzada, progresiva e incurable.
= Prondstico de vida limitado, generalmente inferior a 6 meses.

*» La situacion genera gran impacto emocional en el paciente y en la familia,

relacionado con la aproximacion inminente o no de la muerte.
» Sintomas intensos, multiples y cambiantes.

» Generan una alta demanda asistencial y uso de muchos recursos.

Kansas City Hospice & Palliative care (2019) aflade que los pacientes que se encuentran
en esta etapa presentan un gran deterioro del estado general e incluso pueden presentar
una disminucién del estado de consciencia. Al mismo tiempo, pueden aparecer una
serie de sintomas previos a la muerte (dias u horas) como fiebre, agitacion psicomotriz,
delirios, respiracion estertorosa, disminucién del apetito, somnolencia, retencion
urinaria, edemas y ansiedad, entre otros. Otro de los sintomas que mayor angustia
genera al paciente y a la familia es el dolor, por lo que su control sera una de las
prioridades en el manejo del paciente paliativo y, por tanto, serd necesario reevaluar de
manera periddica al paciente ya que la forma e intensidad de presentarse los sintomas

pueden ser cambiantes e inestables a medida que avanza la situacién de Ultimos dias.

Como dice Barbero et al. (2008) en los dias previos a la muerte se produce un momento
de transicion a nivel fisico, emocional y espiritual y cada persona experimenta este paso
vital de una manera Unica, por lo que el objetivo sera proporcionarle el mejor confort y

bienestar posible, asi como dar apoyo a la familia para entender el proceso.

Por otro lado, segun la psiquiatra Elisabeth Kiibler - Ross en 1969 publicé en el libro On
Death and Dying, lo que se conoce actualmente como el Modelo de Kibler — Ross, el
cual describe las cinco etapas del duelo que experimenta la persona enferma que se
encuentra en fase terminal y que visualiza la muerte como un hecho inminente. Las

cinco etapas abarcan los cambios tanto a nivel fisico como emocional (Payas, 2004).
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Altima (2014) describe en su articulo las cinco etapas del Modelo de Kiibler-Ross.

1.

Negacion. Es la primera reaccién que suele aparecer cuando le comunican al
paciente que padece una enfermedad en fase avanzada y que no se puede
curar. Surge como forma de autoproteccién ante una mala noticia, permite
enmascarar el dolor. Posteriormente, se ira reconociendo de forma parcial la
realidad de la situacion.

Ira. Aparecen diferentes sentimientos como rabia, ira, resentimiento, envidia.
Aparece cuando se deja de negar la realidad y se empieza a tomar consciencia
de manera parcial de la situacion. Esta etapa provoca que la persona enferma
se muestre irritable y se enfade consigo mismo y con las personas de su
alrededor.

Negociacion o pacto. Durante esta etapa la persona intenta negociar para
afrontar de una mejor manera la enfermedad, con buena conducta, con la
intencion o el deseo de ser recompensado de alguna manera, teniendo una
muerte sin sufrimiento o bien poder vivir algunos dias mas.

Depresién. En esta etapa se produce una pérdida mucho mas evidente ya que
coincide con la mayor aparicion de sintomas o ingresos hospitalarios. El enfermo
experimenta una situacion de gran tristeza por la pérdida inminente de las
personas que quiere y le genera una profunda depresion. En esta etapa es
importante dejar que la persona manifieste aquello que siente 0 experimenta,
permitiéndole asi enfrentarse a la Ultima etapa.

Aceptacidn. La persona en esta etapa ya se siente mas tranquila y contempla
el fin de su existencia con otra perspectiva. No experimenta los cambios a nivel
emocional que se producen en las etapas anteriores, aqui busca tranquilidad,
soledad y paz que le permitan desconectar del mundo exterior. El abordaje en
esta etapa ira mas encaminado al cuidado de la familia ya que necesitan

compresion y ayuda para entender lo que esta por venir (Altima, 2014).

Todas las etapas no tienen por qué vivirse ni tampoco siguen un orden cronolégico. Sin

embargo, segun Kibler — Ross, s6lo aquellos que experimentan y pasan por todas las

etapas podran aceptar la muerte (Payas, 2004).

Finalmente, es importante recordar que los cuidados paliativos engloban al paciente y a

la familia como unidad de cuidado y que para prestar una atencion de calidad sera

necesario tener una vision holistica e integral, teniendo en cuenta las esferas

biopsicosociales y espirituales de la persona.
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3.2.5 Las terapias complementarias en la atencion paliativa

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (2013) define:

La medicina tradicional es el conjunto de conocimientos, aptitudes y practicas basados
en teorias, creencias y experiencias indigenas de las diferentes culturas, sean o no
explicables, usados para el mantenimiento de la salud, asi como para la prevencion, el

diagnéstico y la mejora o el tratamiento de enfermedades fisicas o0 mentales (p.15).

Actualmente, se entienden como terapias nhaturales o complementarias aquellas
intervenciones gue utilizan medios como el aire, el agua, la tierra, las plantas, la dieta,
el ejercicio, la utilizacion de las manos y la utilizacién de la energia (Asociacién Espafiola
Contra el Céancer, 2018).

White House Commission on Complementary and Alternative Medicine Policy (2002)
realizoé un informe con la clasificacion de las distintas terapias complementarias (Ver

anexo 1).

Gonzalez & Quindés (2010) afirman que la utilizacién de terapias alternativas consigue
algunos beneficios como aumentar el sistema inmunitario, mejorar la circulacion
sanguinea, disminuir el nivel de dolor, disminuir los niveles de ansiedad, fomentar el
buen funcionamiento celular de los 6érganos, contribuir a mejorar la sintomatologia
digestiva, provocar relajacion, tranquilidad, aumento de la autoestima y sensacién de
bienestar. Por ultimo, mejora la calidad del suefo y, por tanto, ayudan a mejorar el

estado de &nimo y la calidad de comunicacion.

Las terapias complementarias en el ambito sanitario van siendo de mayor interés por
parte del personal sanitario, especialmente de las enfermeras, ya que les permite
proporcionar una atencion mas holistica y humana (Belén, Cervilla, & Rios, 2010). Sin
embargo, su implementacién resulta dificultosa por la falta de formacion y la
incertidumbre de si son realmente beneficiosas o no para los pacientes (Martinez
Sénchez et al., 2014).

En Espafia, existe La Asociacion Nacional de Profesionales y Autbnomos de las
Terapias Naturales (COFENAT) en defensa de todos los profesionales de terapias
naturales, pero actualmente no existe ninguna regulacién sobre la utilizacion de las
terapias alternativas (Asociacion de Profesionales de Terapias Naturales y Alternativas,
2019).
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La aplicacion de estas terapias por parte de enfermeria, considerandolas como medidas
no farmacolégicas, podrian ser de gran utilidad para complementar el uso de medidas

farmacoldgicas en la atencién al paciente paliativo.

3.3 Los cuidados paliativos, la musicoterapia y la figura de enfermeria

La figura de enfermeria juega un papel fundamental en el cuidado de los pacientes, ya
gue es, junto con la auxiliar de enfermeria, quien mayor tiempo pasa con los enfermos.
Desarrollan toda su labor, durante las 24 horas a pie de cama de los pacientes y, por
tanto, los conocen, les cuidan y los acompafian tanto a ellos como a sus familiares.

Enfermeria, desde sus origenes, ha acompafnado y cuidado de pacientes en fase de
Gltimos dias, pero ahora se hace mucho mas participe al individuo y a la familia, por lo
gue es muy importante desarrollar y definir competencias para ofrecer una atencion

adecuada y de calidad.

En el cédigo deontoldgico de enfermeria, en el Capitulo 11l en relacién con los derechos
de los enfermos y profesionales de enfermeria, el articulo 18 dice que: “Ante un enfermo
terminal, la enfermera/o, consciente de la alta calidad profesional de los cuidados
paliativos, se esforzar4 por prestarle hasta el final de su vida, con competencia y
compasion, los cuidados necesarios para aliviar sus sufrimientos. Ademas,
proporcionara a la familia la ayuda necesaria para que puedan afrontar la muerte,

cuando ésta ya no pueda evitarse” (Colegio Oficial de Enfermeria de Madrid, 2019).

Por tanto, la enfermera de cuidados paliativos presta una atencién con doble sentido en
cuanto al significado de cuidar. Por un lado, aplica los tratamientos y técnicas necesarias
para el control de sintomas o proporciona ayuda para suplir las necesidades basicas de
la persona. Por otro lado, la enfermera se preocupa por la persona y aborda las
necesidades desde una perspectiva holistica, respetando la autonomia y la voluntad en
la toma de decisiones. También, da soporte emocional, facilita la adaptacion al proceso
de la enfermedad, respeta los valores y las creencias de la persona e implica a la familia
en el cuidado. Al mismo tiempo, la enfermera trabaja de forma interdisciplinar para poder
dar una atencién de calidad y adecuada y asi poder ofrecer cuidados que tengan en
cuenta los detalles, la individualizacion, el afecto, el compromiso, la escucha activa y el
acompafiamiento. La enfermera es capaz de apreciar el sufrimiento que vive cada
persona que atiende y les ofrece apoyo e informacion para afrontar los problemas reales
y potenciales (Codorniu et al., 2011).
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En relaciéon con la musicoterapia y la profesion enfermera, ya en la Clasificacion de
Intervenciones de Enfermeria (NIC) se recoge en el cédigo 4400 la terapia musical,
definiéndola como “la utilizaciéon de la musica para ayudar a conseguir un cambio
especifico de conductas, sentimientos o a nivel fisioldgico” (Actualizacion en enfermeria,
2018). No obstante, como ya se ha mencionado anteriormente, la aplicacion de esta
terapia musical no serd considerada como musicoterapia, sino como mudsica en

medicina.

3.4 Justificacion del tema

Segun Martinez Sanchez et al. (2014) las terapias alternativas siguen sin estar
reconocidas como herramientas de trabajo para abordar las diferentes patologias, ya
gue se considera que carecen de evidencia cientifica y se las cataloga como
intervenciones sin valor terapéutico. Aflade que hay falta de informacién sobre los
posibles efectos secundarios que tienen las terapias alternativas y que, por tanto,

pueden poner en peligro la vida de las personas.

Ademas, los medios de comunicacion han plasmado ideas capaces de generar rechazo
hacia las terapias complementarias. La Asociacion para Proteger al Enfermo de
Terapias Pseudocientificas (2019) publicé un articulo afirmando que cada afio mueren
miles de personas en Espafia por la utilizacion de estas terapias. Sin embargo, no
especifica qué terapias se han utilizado ni cuales eran las condiciones de salud que

tenia la persona.

Por otro lado, a pesar de que los cuidados paliativos estan integrados dentro de la
cartera de servicios del Sistema Nacional de Salud, las personas con enfermedades no
oncoldgicas no reciben cuidados paliativos en la misma proporcién que las personas
con enfermedades oncoldgicas (Pascual Lopez, 2011). De esta manera, también hace
gue los pacientes con enfermedad oncoldgica y los pacientes pediatricos en cuidados
paliativos sean los gque tengan mayor acceso a recibir sesiones de musicoterapia dentro
de las unidades de hospitalizacion y, por tanto, se limita su utilizacion en el resto de

pacientes (Alegre et al., 2017).

La eleccion de la tematica del trabajo ya la tenia elegida practicamente desde el inicio
de la carrera de enfermeria. No es mas que la union de dos tematicas que me gustan:

la musica y los cuidados paliativos. Descubri que la musica no es lo mismo que la
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musicoterapia, desconocia su existencia y, por tanto, quise descubrir su metodologia y
cudles son los beneficios de su utilizacién a nivel hospitalario y, concretamente, en los

cuidados paliativos.

A casi todas las personas les gusta la muasica, cada uno tiene un estilo o tipo de musica
gue lo identifica mas y que le ayuda en el dia a dia. En algunas ocasiones, se hace uso
de la musica para hacer frente a las tristezas, a momentos de dolor, para recordar, pero
también se utiliza para hacer mas fuertes y reales las emociones positivas, las alegrias,
las celebraciones y los momentos de felicidad. De manera que, en cierto modo, la
utilizacién de la musica para acompafar estos momentos hace que ya esté teniendo un
fin terapéutico. Para cada persona la musica tiene un significado y estoy segura de que
si te preguntasen cuando fue la Ultima vez que escuchaste musica te resultaria facil

contestar.

A nivel asistencial, y como futura enfermera creo que es importante dar visibilidad e
investigar sobre los beneficios que tiene la utilizacién de la musica como terapia en
pacientes, tanto adultos como nifios, que reciben cuidados paliativos y se encuentran
en la fase del final de la vida. Mi objetivo es poder aportar conocimientos y alternativas
en el ambito de los cuidados paliativos ya que es una terapia accesible, barata y que no
requiere de ninguna dotacion a nivel estructural muy sofisticada, ya que, por ejemplo,
aplicar terapia musical pasiva a pacientes encamados hace que solamente se necesite
un equipo de musica y un profesional que controle la sesion. Sin embargo, se hace
necesaria la formacion, la difusién, la eliminacién de los mitos, asi como la implicacion
de los profesionales para dar a conocer e implementar la musicoterapia en las unidades
de cuidados paliativos y explicar los beneficios que tiene su utilizacion al paciente y a

los familiares que le acompaian.

En cuanto a la aplicacién que podriamos llevar a cabo de esta terapia como enfermeros,
no seria entendida como musicoterapia sino como mdusica en medicina, ya que la
primera solamente puede ser aplicaba por profesionales expertos en la materia. Pero,
disponer de las herramientas necesarias y de la evidencia cientifica que respalde su
utilizacion, nos permitiria ofrecer unos cuidados mas humanos y holisticos tanto al
paciente como a la familia y, al mismo tiempo, permitir la sinergia entre el cuerpo y la

mente de la persona a partir de una terapia no invasiva.
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4. Hipotesis y objetivos
4.1 Hipotesis

La musicoterapia resulta beneficiosa para los pacientes paliativos que se encuentran en

una fase final de la vida y que reciben cuidados paliativos a nivel hospitalario.

4.2 Objetivos

4.2.1 Objetivo general

Demostrar que la aplicacion de sesiones de musicoterapia aporta beneficios a nivel
fisico, a nivel afectivo-emocional y a nivel psicolégico a las personas que reciben

cuidados paliativos al final de la vida a nivel hospitalario.

4.2.2 Objetivos especificos

» Analizar los cambios a nivel fisico asociados al proceso del final de la vida
(percepcion de dolor, nduseas y nivel de energia) que se producen después de
recibir una sesiébn de musicoterapia en pacientes paliativos que estan
hospitalizados.

» Comparar los cambios de las constantes vitales (frecuencia cardiaca, presion
arterial, temperatura, saturacion de oxigeno y frecuencia respiratoria) después
de recibir una sesion de musicoterapia en pacientes paliativos que estan
hospitalizados.

» Evaluar los cambios a nivel afectivo-emocional (estado de animo y autoestima)
gue se producen después de recibir una sesién de musicoterapia en pacientes
paliativos que estan hospitalizados.

» Analizar los cambios a nivel psicoldgico (nivel de ansiedad, temor a la muerte,
nivel de fatiga y facilidad para conciliar el suefio) que se originan después de
recibir una sesiébn de musicoterapia en pacientes paliativos que estan

hospitalizados.
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5. Metodologia
5.1 Ambito de estudio

El &mbito de estudio elegido es el hospital de San Juan de Dios de Palma, el hospital
General de Palmayy el hospital Joan March. Todos ellos cuentan con unidad de cuidados
paliativos o bien disponen de camas concertadas por la seguridad social para pacientes
gue requieren cuidados paliativos. Tanto el hospital General de Palma como el hospital
de Joan March tienen una larga trayectoria en la atencién y el cuidado de personas sin
hogar, y de personas con enfermedades avanzadas y terminales. Estos tres hospitales
estan vinculados a los hospitales de referencia de Mallorca: Hospital Universitario Son

Espases y Hospital Universitario Son Llatzer.

Los pacientes pueden acceder a estos centros asistenciales por derivacion desde los
hospitales de referencia o por derivacion del médico de atencidon primaria. Estos
hospitales funcionan también como centros de atencidn intermedia, por lo que hay
pacientes que entran en la unidad de convalecencia y en funcién de la evolucion,
vuelven a casa, reingresan en el hospital o ingresan en la unidad de cuidados paliativos
(UCP).

5.2 Disefo

Para el proyecto de investigacion se utilizard metodologia cuantitativa. Se trata de un
ensayo clinico aleatorio (ECA), en el cual se asignaran los individuos de manera
aleatoria y se estableceran dos grupos: el grupo control y el grupo experimental. El
primer grupo recibira cuidados paliativos por el equipo multidisciplinar del hospital en el
cual estén ingresados, pero no recibiran ninguna sesién de musicoterapia, mientras que
el grupo experimental sera quien ademas de recibir cuidados paliativos, también reciba
sesiones de musicoterapia, bien proporcionadas por un musicoterapeuta o bien por el
personal de enfermeria. Sin embargo, en ambos grupos se aplicara el mismo protocolo
y el Unico hecho diferenciador serd la musicoterapia aplicada en este Ultimo grupo. Al
mismo tiempo, se trata de un estudio analitico ya que la finalidad es evaluar los efectos
positivos que tiene la intervencién con sesiones de musicoterapia sobre los pacientes.
Es longitudinal y prospectivo porque se realizara un seguimiento de los pacientes a lo
largo de 21 dias, y los efectos positivos de las sesiones de musicoterapia apareceran

con posterioridad al inicio de éstas.
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Previo al inicio de la investigacion, se presentara el proyecto al comité de ética de los
diferentes hospitales para que lo evalien y nos den la aprobacién para llevarlo a cabo.
Si el comité ético lo aprueba se colgaran unos posteres por los pasillos del hospital y
también se les entregara a los pacientes o a sus familiares, para darles un poco de
informacion sobre el estudio que se quiere realizar y despertar un poco el interés para

gue quieran participar (ver anexo 10).

Aquellos pacientes que deseen participar y cumplan con los criterios de inclusion
manifestaran su voluntariedad a través de un consentimiento informado (ver anexo 9).
No obstante, formar parte del grupo control o experimental vendra dado por la seleccion
aleatoria hecha a través del programa informético Excel (ver anexo 11) y, ambos grupos,

tendran equidad en el nUmero de participantes.

Por ultimo, cada centro hospitalario dispondra de un registro Gnico que compartirdn al

final del mes con el investigador para su posterior analisis.

5.3 Poblacién y muestra

Las personas elegidas que conformaran la poblaciéon de estudio seran pacientes,
hombres y mujeres de entre 18 y 99 afios, y que reciben cuidados paliativos de manera
hospitalaria. Entre nuestros pacientes estardn aquellos que tienen enfermedad
oncoldgica en fase avanzada y terminal, ademas de aquellos que padecen una
enfermedad crénica en fase terminal, siguiendo los criterios establecidos que definen el
paciente de final de vida (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2011). Los pacientes que
participen en el estudio recibiran la intervencion tnicamente durante 21 dias, aun incluso
cuando el tiempo de hospitalizacion pueda ser superior. El estudio tendr& una duracion
de un afo, de octubre del 2020 a octubre del 2021, por lo que se recogeran todos los

registros de los pacientes que hayan participado durante este periodo de tiempo.

En Baleares fallecieron 1052 pacientes que recibian cuidados paliativos en el afio 2018.
De los 1052: 82% eran pacientes oncoldgicos y un 18% eran pacientes que padecian
otras enfermedades. De los 1052 pacientes, el 41% fallecieron en las unidades de
cuidados paliativos de los citados hospitales lo que supone un total de 431 pacientes.
Supondremos una pérdida del 10% de los pacientes en el periodo de 21 dias por
fallecimiento o por alta a domicilio ya que, segun los datos estadisticos, los pacientes
gue han recibido cuidados paliativos al final de la vida tienen una estancia media

hospitalaria de 19 dias (Servicio de salud de las Islas Baleares, 2019).
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Segun los datos proporcionados por el Servicio de salud de las Islas Baleares (2019)
para que la muestra sea representativa, y partiendo de los 431 pacientes que fallecieron
en los hospitales, se seleccionaran a 204 pacientes a lo largo de 12 meses: 102 en el
grupo control y 102 en el grupo experimental. Para calcular la muestra se ha utilizado la
calculadora muestral online Netquest (ver anexo 2). Si la intervencién resulta

beneficiosa se repetird con una muestra superior.

5.4 Criterios de inclusion y exclusién

5.4.1 Criterios de inclusién

» Pacientes de ambos sexos

= Pacientes entre 18 y 99 afos

»  Pacientes oncolégicos con enfermedad avanzada y terminal

*» Pacientes con enfermedad avanzada cronica terminal

» Pacientes que tienen un pronéstico de vida inferior a 6 meses

* Pacientes hospitalizados en la unidad de cuidados paliativos o que reciban
cuidados paliativos en el Hospital General de Palma, Hospital Joan March o

Hospital San Juan de Dios de Palma

5.4.2 Criterios de exclusion

» Pacientes pediatricos

* Pacientes de entre 14 y 17 afos

» Pacientes paliativos hospitalizados en la Unidad de Cuidados Intensivos
» Pacientes paliativos en hospitalizacién domiciliaria

» Pacientes con déficit auditivo grave bilateral

= Pacientes con deterioro cognitivo grave que no puedan comunicarse.

5.5 Intervencioén

La finalidad de la intervencion con musica en pacientes que reciben cuidados paliativos
es demostrar que su aplicacion permite disminuir el dolor, mejorar y mantener estables

las constantes vitales, y proporcionar bienestar fisico, psiquico y emocional al mismo
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tiempo que el personal de enfermeria y el resto de los profesionales acomparfan al

paciente y a la familia hasta el final de la vida.

Ambos grupos recibiran las intervenciones propias de las unidades de cuidados
paliativos, asi como dos sesiones semanales en las que se les pondra masica, pero sin
la presencia fisica del musicoterapeuta o de la enfermera. El Unico aspecto que
diferenciard el grupo control del grupo experimental sera que en este Ultimo se llevaran
a cabo sesiones con musicoterapia, es decir, terapia guiada con musica. No obstante,
dado que el grupo control no recibira este tipo de terapia, se ha considerado oportuno
realizar las sesiones con musica sin presencia fisica, arriba mencionadas, para no privar
de todos los beneficios que podria tener la intervencién con musica en este grupo de
pacientes. Para la recogida de datos durante la intervencion se utilizaran escalas y

cuestionarios.

Para la realizacion de las sesiones intervendran dos profesionales: el musicoterapeuta
y el personal de enfermeria. Una de las sesiones semanales la realizara el
musicoterapeuta para poder ofrecer una visibn mas experta (Garcia Sanz, 1989) y la
otra sesion la realizaran los enfermeros de la unidad, que quieran participar y hayan
recibido unas pautas a seguir por parte del musicoterapeuta. Con esta intervencion se
pretende ver si existen diferencias significantes entre aquellos pacientes que hayan

recibido musicoterapia de aquellos que no la reciban.

Dada la particularidad de los pacientes que comportan la poblacién elegida para este
proyecto, se optara por aplicar sesiones de musicoterapia o mdsica en medicina de
manera individual. El lugar para la intervencion sera en la habitacién del paciente, y
preferiblemente, con presencia de la familia ya que la musicoterapia puede aportarles
beneficios aunque sbélo participen como observadores. Ademas, permite al equipo
asistencial proporcionar apoyo a la familia en aspectos emocionales y en aquellos
relacionados con el paciente sobre temas de la muerte y del cuidado (Serra Vila, José
de Luis Molero, & Valls i Ballespi, 2014). Cabe destacar la relevancia del papel que tiene
la familia en los cuidados paliativos, por eso, contar con ellos es importante para poder

ofrecer un cuidado holistico e integral a la persona.

Finalmente, a parte de los cuestionarios y escalas que se realizaran durante el trascurso
de las sesiones, también se llevara a cabo un registro de las constantes, de ambos
grupos, durante los 21 dias que dure la intervencion a las 8h, 16h y 22h y se tendra un

brazo como referencia para la toma de la tension arterial (ver anexo 3).
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Grupo control

El grupo control compuesto por 102 participantes, elegidos de manera aleatoria,
recibirdn las intervenciones propias de la unidad de cuidados paliativos, ademas de dos
sesiones semanales en las que se le pondra masica, en funcién de los gustos musicales
gue tengan, pero no tendran nuestra presencia fisica durante la duracién de la sesion.
Estas sesiones tendran lugar los lunes y miércoles o martes y jueves, con una duracion

de 45 minutos.

Por otro lado, se les tomaran las constantes vitales y se registraran durante los 21 dias
gue dure la intervencién (ver anexo 3). Ademas, habra un cuestionario y nueva toma de
constantes al inicio de la sesién, y después de finalizarla, una hora posterior, se
completard otro pequefio cuestionario y otra toma de constantes (ver anexo 4,5y 6). El
personal encargado de llevar a cabo el registro de los parametros que se quieren evaluar
y quien pondra la muasica a estos pacientes sera el personal de enfermeria. Del mismo
modo, una vez finalizada la sesién se les animara a seguir escuchando musica durante

otros periodos de tiempo.

Por dltimo, el total de sesiones seran 6, mas una sesion inicial en la que se explicara
con detalle la finalidad de la investigacion, se firmara el consentimiento informado y se
resolveran las dudas. Sin embargo, la tipologia de sesion aplicada en este grupo sera

siempre la misma y no variard como en el grupo experimental.

En esta sesion el personal de enfermeria dedicard unos 20 minutos para explicar el
objetivo de la investigacion, como se recogera la informacion, el funcionamiento de las
sesiones y el tiempo destinado, asi como la duracion del proyecto. Se firmara también

el consentimiento informado (ver anexo 9) y, por Ultimo, se resolveran las dudas.

Al inicio de la sesion el personal de enfermeria encargado tomard las constantes y las
registrarad (ver anexo 4). Después, el paciente contestara el cuestionario sobre
sintomatologia fisica, psiquica y emocional previa a la sesion (ver anexo 5). Se

destinaran entre 5-10 minutos.

A continuacion, la enfermera preguntara los gustos musicales que tiene el paciente y el
tipo de musica que le apetece escuchar en ese momento. Se la pondra en los

dispositivos musicales proporcionados por el hospital y se dejara al paciente solo o
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acompafiado por la familia durante 30-35 minutos. Se animara al paciente y a la familia
a prestar atencion a la musica para poder sacar el maximo provecho a lo que ésta les

transmite.

Por dltimo, se informard al paciente que una vez finalice la sesion, y después de haber
pasado una hora, se tendra que contestar un pequefio cuestionario y repetir la toma de

constantes (ver anexo 4y 6).

I 9 I . I 2 quinta:

Igual que en la primera sesion, no se modificard ningln aspecto. Lo Unico que puede

variar es el estilo de musica que le apetezca escuchar al paciente en ese momento.

Igual que en el resto de las sesiones. Sin embargo, al terminar la sesién y habiendo
contestado los registros correspondientes, se informara de la finalizaciéon de la

intervencion y se agradecera la participacion al paciente y a la familia.

Finalmente, se solicitara que el paciente cumplimente un dltimo cuestionario con
relacion a la satisfaccion y la percepcion de las sesiones de musicoterapia recibidas (ver

anexo 7).

Grupo experimental

El grupo experimental formado por los 102 pacientes restantes recibird los cuidados
proporcionados por la unidad de cuidados paliativos, ademas de dos sesiones
semanales de musicoterapia y dos sesiones semanales de musica no guiada. Las
sesiones de musicoterapia tendran lugar los lunes y miércoles o martes y jueves con
una duracién de 45 minutos. El mismo dia que tengan la sesion de musicoterapia, pero
en diferente horario, se les pondrd musica durante 45 minutos, pero sin nuestra

presencia fisica.

En relacion con las sesiones de musicoterapia, de manera semanal, una la llevara a
cabo el musicoterapeuta y la otra el personal de enfermeria, a excepcion de la Ultima
sesidn que serd de manera conjunta. Contar con la presencia del musicoterapeuta es
importante por el conocimiento en la materia y la capacidad de manejar y dar respuesta
a las emociones (alegria, euforia, dolor, llanto, rabia...) que puedan surgir durante las

sesiones (Garcia Sanz, 1989). La otra sesion semanal, asi como las sesiones de
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musica no guiadas, las llevara a cabo el personal de enfermeria, que quieran participar

y hayan recibido unas pautas a seguir por parte del musicoterapeuta.

En las sesiones se combinara terapia activa y pasiva, y se adaptara en funcion del
estado en que se encuentre el paciente el dia de la sesion. En el grupo experimental,
se recabaran los mismos registros y se realizardn los mismos cuestionarios que en el
grupo control. De igual modo, el primer cuestionario y las constantes se recabaran al
inicio de la sesion, y después de finalizar la sesion, una hora mas tarde, se completara

el otro cuestionario y otra toma de constantes (ver anexo 3, 4,5,6 y 7).

El total de sesiones seran 6, mas una sesion inicial en la que se explicara con detalle la
finalidad de la investigacion, se firmara el consentimiento informado y se resolveran las

dudas.

Por ultimo, se utilizaran dos instrumentos musicales que proporcionara el hospital
ademas de prestar aparatos musicales a los pacientes para que puedan escuchar

musica.

Figura 1: Tambor tribal de percusion africana. Extraido de “curso de percusion africana” de Udaberria Elkartea. Copyright
2019.

=)

Figura 2: Guitarra clasica espafiola. Extraido de “la guitarra flamenca” de Cuna del Flamenco. Copyright 2019.
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En esta sesidn se destinard media hora aproximadamente. En el primer cuarto de hora,
se firmara el consentimiento informado para poder participar (ver anexo 9). Ademas, se
explicara la finalidad de la investigacion, se detallard como se realizaran las sesiones y
los registros que se deberan de completar. También, se informara de la duracion de la

intervencion y, por dltimo, se resolveran las dudas.

En la segunda parte, se explicardn los fundamentos basicos de la musicoterapia y
también se informara de quien sera el encargado de realizar la sesion. Por otro lado,
preguntaremos al paciente sobre el interés que tiene por la musica y sus gustos
musicales. Esto permite poder individualizar y personalizar las sesiones. También, se
preguntara sobre las experiencias previas con la muasica para conocer el significado y la

importancia que ha tenido en su vida.

Por ultimo, se favorecera un ambiente comunicativo, de seguridad y confianza que
permita conocer un poco al paciente, y explorar las preocupaciones y las necesidades

gue tiene para poder aprovechar y obtener el mayor beneficio de las sesiones.

La primera sesion la llevara a cabo el musicoterapeuta. Previamente, enfermeria tomara
las constantes y las registrara en la hoja de la sesion (ver anexo 4). Después, el paciente
rellenara el cuestionario sobre la sintomatologia fisica, psiquica y emocional previa a la

sesién (ver anexo 5). Se dedicaran entre 5-10 minutos.

En esta sesion se aplicard musicoterapia activa. Durante 5 minutos se creara musica
con elementos del entorno del paciente (la mesita, un vaso, una caja, un boligrafo...).
Después, se dedicaran 5 minutos a recrear y reproducir sonidos del ambiente (animales,
sonidos corporales, maquinas, sensaciones, etc. Esta parte permite fomentar la parte

mas creativa de la persona.

Posteriormente, el musicoterapeuta demostrard un compdas corto y sencillo con el
tambor para que el paciente lo repita. A continuacioén, se repetira el compas aprendido,

pero utilizando al mismo tiempo la voz. Se dedicaran 15 minutos.

Finalmente, para concluir la sesién se reproducira musica en un dispositivo que

favorezca la relajacion y la tranquilidad entre la persona y su entorno.
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Pasada la hora después de finalizar la sesion, se rellenar4 el cuestionario de
sintomatologia fisica, psiquica y emocional posterior a la sesién y la toma de constantes

(ver anexo 4y 6).

Pasadas un par de horas, el personal de enfermeria ira a la habitacion del paciente y le
pondra musica durante 45 minutos, que el paciente haya elegido en funcién de sus
preferencias, pero sin estar nosotros con él durante el tiempo destinado a ello. Esta

parte se realizara en todas las sesiones.

Esta sesion la realizara enfermeria. Al igual que en la primera sesion se respondera al

cuestionario previo al inicio y la toma de constantes (ver anexo 4 y 5).

En esta sesion se aplicara musica pasiva. El paciente permanecera tumbado en la cama
mientras se le induce a la relajacion utilizando la musica y la voz. Se le guiara, a través
de las palabras, a un viaje hacia el interior, para sentir el cuerpo, tomar consciencia de
si mismo e imaginar cosas bonitas, tranquilas y que le hagan feliz. Con esta sesion se
pretende movilizar las emociones internas, dejar la mente en blanco y dejarse guiar por

la musica, lo que permite también crear un momento de fantasia y esperanza.

Por ultimo, se realizaran 10 respiraciones profundas. Una hora después de acabar la

sesidn, se rellenara el cuestionario y se tomaran las constantes (ver anexos 4 y 6).

La realizard el musicoterapeuta y se aplicara musicoterapia activa y pasiva.

Cumplimentar cuestionario y toma de constantes (ver anexo 4y 5).

En la primera mitad de la sesion el musicoterapeuta tocara la guitarra y cantaran, entre
los dos, una cancién. Después, se utilizara el sonido de la musica para realizar
movimientos improvisados con el cuerpo y expresar sonidos corporales. Esto permite
liberar y descargar emociones y sentimientos. En la segunda mitad, se pondra musica

para inducir a la relajacion.

Por altimo, una hora después, se respondera al cuestionario y se tomaran las constantes

(ver anexo 4y 6).
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Cuarta sesién:
La realizara enfermeria. El inicio sera igual que en el resto de las sesiones: la toma de
constantes y completar el cuestionario (ver anexo 4y 5). En esta sesion se haré terapia
activa. Se realizaran varios juegos con las manos y con musica. Estos juegos permiten
mejorar la coordinacion y el ritmo. Después, se improvisaran sonidos con las palmas de

las manos mientras se escucha una cancion.

Antes de finalizar, se recomendara al paciente y a la familia la utilizacion de musica
agradable y que apetezca para favorecer el descanso, la conciliacion del suefio y la

relajacion. Por ultimo, se completaran los registros (ver anexo 4y 6).

Igual que en la segunda sesion.

Esta ultima sesion la realizaran, de manera conjunta, el musicoterapeuta y la enfermera.

Se hara musicoterapia activa y pasiva.

En la primera mitad de la sesién el musicoterapeuta tocara la guitarra, mientras el
paciente y la enfermera improvisan sonidos con las palmas. Después, se cantard una

cancion acompafiada por la guitarra.

En la segunda mitad, se tumbara el paciente en la cama y con musica se inducira a la

relajacion.

Al finalizar la sesion, una hora después, se completara el cuestionario (ver anexo 4y 6),
pero también se completard un cuestionario adicional sobre la satisfaccion y la

percepcion de las sesiones de musicoterapia (ver anexo 7).

Por ultimo, se informard de la finalizacién de la intervencion y se agradecera la
participacion.
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5.6 Variables y métodos de medida

Las variables son los atributos o fendmenos que se quieren estudiar y pueden variar si

se modifican las circunstancias o la poblacion que se estudia (Salamanca Castro, 2018).

Dentro de las variables, se pueden distinguir las dependientes y las independientes: las

variables independientes son las que se modifican o se controlan para ver el efecto que

tienen sobre las variables dependientes. Las variables dependientes son las que se

estudian y cambian en funcién de las variables independientes.

5.6.1 Variables independientes

En este estudio las variables independientes son:

El sexo: Se incluyen tanto hombre como mujeres, sin importar la proporcién de
pacientes de un sexo o de otro que se escojan para la realizacion del proyecto.
La edad: Pacientes mayores de edad, a partir de los 18 afios y hasta 99 afios.

Paciente con enfermedad terminal avanzada: Paciente que sufre una
enfermedad avanzada, progresiva e irreversible, con multiples sintomas y con
un pronéstico de vida limitado inferior a 6 meses.

Grupo de intervencion al que pertenecen: en funcion de si reciben

musicoterapia o no.

5.6.2 Variables dependientes

Las variables dependientes que se valoraran en los registros (anexos 4,5 y 6) son las

siguientes:

Dolor: Entendido como una sensacién desagradable que experimenta la
persona y que puede limitarle en las actividades cotidianas. El dolor puede ser,
a suvez, leve, moderado o grave. Para valorarlo utilizaremos la escala numérica
del dolor que lo numera del 0 al 10: el O representa nada de dolory el 10 un dolor
insoportable (ver anexo 12). El paciente deber& de marcar el nivel de dolor que
considera que tiene en el momento de la valoracion, sin embargo, no debemos
olvidar que el dolor es una percepcion subjetiva a pesar de que intentamos
objetivarlo a través de una escala.

Constantes vitales: Son los diferentes parametros que al valorarlos nos
permiten tener una idea del estado fisiolégico que tiene la persona. A pesar de
gue hay unos estandares de normalidad, valores dentro de unos rangos, hay que

tener en cuenta que, si la persona sufre alguna disfuncién a nivel organico o a
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nivel funcional, los valores pueden cambiar y éstos deben considerarse como el
valor basal de la persona (persona con EPOC puede tener Sat 02 inferior que
otra persona sin esta patologia y no representa un signo de alarma). Del mismo
modo, si la persona tiene descompensado uno de los parametros porque no se
encuentra bien, el resto de los parametros también pueden variar hasta que se
solucione la causa del problema (Si hay fiebre puede aumentar la FC y la FR).

» Tension arterial (TA): Es la presion o fuerza que ejerce la sangre sobre
las paredes de las arterias. Tendremos en cuenta dos valores: la tensién
arterial sistolica (TAS) que representa el valor maximo, y la tension
arterial diastolica (TAD) que representa el valor inferior. Los rangos de
normalidad son: entre 100-140mmHg (TAS) y entre 60-90mmHg (TAD).
Para hacer una correcta valoracion de la TA el paciente debe estar en
reposo, sentado o tumbado, con las piernas descruzadas, sin hablar, y
con el brazo en el cual coloquemos el manguito de presion a la altura del
corazén y con el antebrazo hacia arriba. Para poder hacer una buena
comparacion utilizaremos un anico brazo de referencia que se anotara
en la hoja de registro.

» Frecuencia cardiaca (FC): Es el numero de contracciones que se
producen en el corazén durante un minuto. Lo identificamos como latidos
por minuto (Ipm) y sus valores de normalidad se sitian entre 60-100lpm.

» Frecuencia respiratoria (FR): Es el nUmero de respiraciones que se
producen durante un minuto. Su valor normal se sitla entre 12-16
respiraciones por minuto. Para valorarlo contaremos el nimero de veces
que se eleva el torax.

» Temperatura (T°): Representa la temperatura corporal que tiene la
persona. Se puede mirar en diferentes zonas del cuerpo, pero nosotros
miraremos la temperatura axilar con un termémetro digital para tener una
Gnica zona de referencia. La temperatura estad expresada en grados
centigrados (°C) y sus valores de normalidad estan entre 35 -36,9°C.

» Saturacion de oxigeno (Sat 02): Es el nivel de concentracion oxigeno
gque tenemos en la sangre expresado en tanto por ciento (%). Sus valores
normales se sitian entre 95-100%. Para valorarlo utilizaremos un
pulsioximetro digital y valoraremos la saturacién en el pulpejo de un dedo
0 bien en el I6bulo de la oreja, ya que son zonas que nos permiten
valorarlo correctamente por su gran capilaridad.

*» Bienestar emocional: Sensacién de estar bien con nosotros mismos y que nos

permite disfrutar del entorno. También, contempla la autoestima y el estado de
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animo positivo que permite afrontar las circunstancias de la vida (Barreto et al.,
2015). Lo valoraremos a través de una serie de preguntas recogidas en un
cuestionario que se realizaran al inicio de la sesion y después de la sesion
(anexos 3y 4).

»  Autoestima: Percepcion o evaluacidon que tiene la persona sobre si
misma a nivel emocional, psicoldgico y fisico. La percepcién puede ser
positiva 0 negativa en funcion de las experiencias que tenga la persona.

» Estado de animo positivo: Entendida como la actitud que predispone a
la persona a enfrentar de manera positiva su dia a dia.

Bienestar fisico: Sensacion de sentirse bien con el propio cuerpo, no sélo el
aspecto fisico, sino también a nivel fisiolégico y a nivel de sintomas (nauseas y
dolor). Lo valoraremos a través de una serie de preguntas recogidas en un
cuestionario que se realizaran al inicio de la sesion y después de la sesion
(anexos 3y 4).

» Nauseas: Sensacion de tener ganas de vomitar. No necesariamente se
debe de producir el vomito, pero es una sensacion desagradable.
Bienestar psiquico: Hace referencia a algunos de los trastornos a nivel mental
que pueden surgir como consecuencia de los procesos de salud con los que
conviven las personas de este estudio; estrés, ansiedad, temor, irritabilidad y
duelo, entre otros. Lo valoraremos a través de una serie de preguntas que se

realizaran al inicio de la sesién y después de la sesion (anexos 3y 4).

»  Estrés: Sensacion desagradable gue se percibe como la incapacidad de
hacer frente a la situacidon que se experimenta.

» Ansiedad: Respuesta fisioldgica que provoca inquietud y/o nerviosismo
originado por una situacién que genera preocupacion o malestar.

»  Temor: Situacion que genera panico por desconocimiento o por el miedo
a sufrir o a vivir la experiencia como algo negativo.

* |[rritabilidad: Entendido como la vivencia de una experiencia negativa
que nos hace reaccionar de diferentes maneras. La persona puede estar
susceptiblemente agresiva, desafiante, mostrar desapego o ausencia.

» Duelo: Sensacion real o perceptiva de haber perdido o estar perdiendo
algo importante para nosotros. La pérdida puede ser fisica, emocional o
psicolégica.

» Fatiga: Sensacion de agotamiento fisico o mental que no permite realizar
con normalidad las actividades habituales incluso después de haber

descansado.
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= Conciliacién del suefio: Es la facilidad para quedarse dormido y

permanecer dormido durante 6-8 horas seguidas.

5.7 Andlisis de los registros

Para el andlisis de los datos utilizaremos el software informatico SPSS, el cual nos
permite analizar datos estadisticos cuantitativos y cualitativos (Bausela Herreras & Mide
Petra, 2005).

El andlisis de los datos recogidos en este estudio se realizard mediante estadistica

descriptiva, que nos permitira extraer informacion sobre la muestra seleccionada.

En primer lugar, clasificaremos las variables segun su categoria.

Variables cualitativas
Variables nominales:
= Sexo
»  Grupo de intervencién al que pertenecen
» Bienestar emocional
» Bienestar fisico

* Bienestar psiquico

Variables cuantitativas
Variables continuas:
* Tension arterial
*» Frecuencia cardiaca
*  Frecuencia respiratoria
»  Temperatura
»  Saturacion de oxigeno
* Edad

=  Dolor

Para las variables cualitativas calcularemos la frecuencia y la representaremos
mediante un histograma para hacerlo mas visual, mientras que, para las variables
cuantitativas, calcularemos el promedio, la mediana, la moda, la desviacion estandar y

los valores maximos y minimos, que los representaremos mediante graficas.
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5.8 Limitaciones del estudio

Este estudio presenta diferentes limitaciones que se detallan a continuacion:

» Falta de espacio y privacidad en la habitacion: La intervencién con
musicoterapia a pacientes en final de vida se suele realizar de manera individual
en la propia habitacién. Sin embargo, en los hospitales publicos no siempre hay
disponibilidad de habitaciones individuales, por lo que si nos encontrasemos en
la situacion de que hay dos pacientes en la misma habitacién y uno pertenece al
grupo control y el otro al experimental, o bien uno de los pacientes no participa,
tendriamos un problema. Como medida de solucion podriamos agrupar a los
pacientes del grupo control para que compartiesen habitacién, y lo mismo con el
grupo experimental, o bien tratar de movilizar a algunos pacientes para
conseguir habitaciones individuales para los pacientes que realizan las
intervenciones.

» Fallecimiento del participante: Dado que el perfil de nuestros participantes son
pacientes que se encuentran en una fase de final de vida, con un prondstico
inferior a 6 meses, podemos encontrarnos en la situacién de que un paciente
fallezca durante la intervenciébn con musicoterapia. Si a lo largo del estudio
hemos perdido méas del 10% de los pacientes, analizariamos los resultados
obtenidos y planteariamos repetir el estudio al siguiente afo.

» Agravamiento del estado de salud: A pesar de que la intervencion se
desarrolla por un periodo de 21 dias, puede darse la situacion de que el estado
de salud de un paciente se agrave y se vea afectado a nivel neuroldgico, con
deterioro del nivel de consciencia, y no permitiria desarrollar las sesiones tal y
como se habian pensado. En este caso, si la familia y el equipo asistencial estan
de acuerdo, dejariamos de realizar las sesiones con musicoterapia si se tratase
de un paciente del grupo experimental y, Gnicamente, le pondriamos musica.

*» Rechazo o revocacién de la participaciéon: Aquellos pacientes que, a priori,
decidan no participar o bien aquellos pacientes que a mitad de la intervenciéon
decidan revocar su consentimiento de continuar en el estudio. En este caso, se
animaria al paciente a continuar en el estudio, destacando nuevamente los
posibles beneficios que se pueden obtener, sin embargo, el hecho de continuar
0 no sera decision voluntaria y personal del paciente.

» Faltade personal sanitario en participar: El personal que trabaja en cuidados
paliativos afronta, en muchas ocasiones, una gran carga de trabajo y ofrecerles

participar en un estudio que requiere de una implicacion adicional puede suponer

42



un inconveniente. Para prevenir este aspecto, se podria proponer al personal
participar durante un periodo de tiempo determinado (1 mes, 2 meses...) para
evitar la negativa de participar y también certificar su participacion.

» Coste del material para realizar las sesiones: Los instrumentos que se van a
utilizar en las sesiones y los aparatos de reproduccion de musica no suponen un
gran coste econdémico, sin embargo, podemos vernos limitados por los
presupuestos de los que disponga el hospital. No obstante, si viésemos que el
hospital no puede proporcionarnos los instrumentos y el material necesario, se
podria pedir un préstamo o una donacion a escuelas de musica, a conservatorios
0 a personas que tengan estos instrumentos en casa y no los vayan a utilizar

s

mas.

5.9 Aspectos éticos

5.9.1 Proteccién de datos

Cumpliendo con la normativa vigente y segun La Ley Organica 3/2018, de Proteccién
de Datos Personales y garantia de los derechos digitales, todas las personas que
participen e intervengan deberan guardar la confidencialidad de los datos, asi como
mantener el secreto profesional, incluso una vez finalizada la intervencion o su
participacion en la investigacion. Previo al inicio de la investigacion deberan de firmar

un documento (ver anexo 8).

Por otro lado, los profesionales implicados no podran difundir los datos por ningin
medio. El investigador sera el Unico responsable de la difusion, una vez finalizada la
intervencion, y realizando una anonimizaciéon de los datos, por la cual no sea posible

identificar a los individuos con los datos publicados.

Finalmente, para velar por la proteccion y el cumplimiento de los datos recogidos, el
investigador serd la Unica persona que almacene los datos recogidos por los
participantes, asi como el andlisis y la interpretacion de estos. El acceso informatico a
los datos estard protegido mediante encriptacion y el investigador sera el Unico

conocedor de la contrasefia.
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5.9.2 Valoracidn riesgo beneficio

La intervencion con musicoterapia no presenta, a priori, ningun riesgo para los pacientes
gue lo reciben. Al contrario, segun (Poch Blasco, 2001; Serra Vila et al., 2014; The World
Federation of Music Therapy, 2011; Torres et al., 2016) la aplicacién de musicoterapia
aporta humerosos beneficios a los pacientes que reciben cuidados paliativos y a sus
familiares. El objetivo de la intervencion es complementar los cuidados y las terapias
gue reciben en cuidados paliativos, pero, en ningun caso, substituirlos. Los registros que
se utilizan durante las intervenciones nos permiten tener conocimiento, casi inmediato,
de si se estan produciendo cambios beneficiosos o0 no. No obstante, en el supuesto caso
de gue aparecieran reacciones o situaciones anémalas no esperadas, se registraria y

se pararia la intervencién con el paciente afectado.

5.9.3 Consentimiento informado

Disponer del consentimiento informado por parte de los participantes es un requisito
para poder iniciar la intervencién. El consentimiento se recabard verbalmente,
explicando los objetivos investigacion, los riesgos y beneficios, la decisién voluntaria de
participar y la posibilidad de abandonar la intervencién en cualquier momento.
Posteriormente, se recogera el consentimiento de manera escrita, firmando el

documento y entregando una copia al paciente (ver anexo 9).

5.9.4 Comité de ética

Para poder llevar a cabo el proyecto mencionado anteriormente es necesario que lo
revise el comité de ética y nos apruebe la investigacion, con la finalidad de proteger a
las personas por encima de los intereses que pueda tener el investigador o la

investigacion en si.

Las definiciones aportadas por Tom L. Beauchamp y James F. Childress sobre los
principios de la bioética son los siguientes:

*» Respeto de la autonomia: La persona decide libremente en funcion de sus
creencias, habiendo comprendido, con intencion de participar y sin haber sufrido
influencias que condicionen su decision.

» No-maleficencia: Implica la obligacién de no causar ningun tipo de dafio de

manera intencionada a la persona.
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» Beneficencia: Consiste en prevenir y eliminar el dafio, supone hacer todo el
bien posible por la persona.
= Justicia: Accesibilidad a los servicios, de manera igualitaria a todas las

personas, en funcién de sus necesidades individuales (Siurana Aparisi, 2010).

En este caso, acudiremos al Comité de Etica de la Investigacion de las Islas Baleares
(CEI-IB) (Conselleria de Salud i Consum de les llles Balears, 2020).

6. Utilidad practica de los resultados

La inclusién de la musicoterapia en las unidades de cuidados paliativos de pacientes
adultos supondria muchos beneficios para los pacientes, para la familia y para el equipo
asistencial. 40 millones de personas de alrededor del mundo requieren de cuidados
paliativos cada afio (AECC, 2019). Los pacientes y sus familiares afrontan miedos y
temores por la incertidumbre y la preocupacion que genera la propia enfermedad, por lo
gue incluir una terapia que ayude a mejorar la calidad de vida de estas personas debe

ser enormemente considerada.

Tal y como aporta Alegre et al. (2017) hace falta visibilizar la musicoterapia en los
cuidados paliativos, darla a conocer al personal sanitario y descubrir los beneficios que
aporta a este grupo de pacientes. La musicoterapia ha demostrado que ayuda a
disminuir los niveles de ansiedad, mejorar el estado de &nimo, favorecer la conciliacién
del suefio y el descanso, mejorar la respiracion, provocar cambios positivos en el
metabolismo y mejorar la comunicacion entre el paciente, la familia y el entorno. Hasta
el momento no se han descrito efectos secundarios por la utilizacién de la musicoterapia
(Agudo Cadarso, 2015; Alegre et al., 2017; Garcia Sanz, 1989).

Por otro lado, es necesario desarrollar este tipo de terapia en la poblacion adulta de
cuidados paliativos, ya que la poblacién pediatrica de estas unidades ya la tiene
incorporada (SECPAL, 2014). Si la terapia resulta beneficiosa a nivel hospitalario, se
podria realizar una investigacion posterior para evaluar sus beneficios a nivel
domiciliario, ya que segun el Servicio de salud de las Islas Baleares (2019), el 59% de

los pacientes que reciben cuidados paliativos lo hacen en el domicilio.
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Ademas, permitiria estudiar la figura y el rol que tiene enfermeria en las intervenciones
de musicoterapia, ya que si siguiendo unas pautas desarrolladas por un profesional en
musicoterapia, éstas son efectivas, supondria incorporar una terapia no invasiva, no
farmacologica, efectiva, de facil acceso y que no requiere de muchos recursos

econdmicos ni estructurales a nuestra labor asistencial.

Por dltimo, la intervencién con musicoterapia ayudaria a la investigacion cientifica-
sanitaria. Se podria estudiar si su inclusion en pacientes que reciben cuidados paliativos
permite reducir o modificar los tratamientos farmacoldgicos, y asi, reducir los efectos

secundarios que tienen.
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8. Anexos

Anexo 1. La clasificacién de las terapias complementarias segin su dominio.

Medicina Ayurvédica
_ i Medicina homeopatica

Sistemas alternativos de salud
Acupuntura
Naturopatia
Meditacion
Hipnosis

) Yoga

Intervenciones mente - cuerpo )
Arteterapia
Danzaterapia
Musicoterapia
Fitoterapia

Terapias con base bioldgica Aromaterapia
Terapia nutricional
Quiropractica

) o ] Osteopatia
Masaje terapéutico, trabajo corporal y ]
. o - Masaje

terapias con movimiento somatico )

Reflexoterapia

Drenaje linféatico
Terapias del biocampo
Reiki

Qigong

Terapias a través de la energia
Toque sanador

Terapias Bioelectromagnéticas
Terapia magnética

(White House Commission on Complementary and Alternative Medicine Policy, 2002)
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Anexo 2. Calculo de la muestra a través de la calculadora muestral Netquest

El tamano de muestra que necesitas
es'l'.

204

Gracias por usar la calculadora, si
necesitas hacer otro calculo puedes
hacerlo directamente en esta pasina.

2

TAMANO DEL UNIVERSO HETEROGENEIDAD %

Numero de personas que Es la diversidad del universo.
componen la poblacion a Lo habitual suele ser 50%.
estudiar.

MARGEN DE ERROR NIVEL DE CONFIANZA
Menor margen de error Cuanto mayor sea el nivel de

requiere mayores muestras. confianza, mayor tendra que
ser la muestra (95% - 99%).

Recuperado de: https://www.netquest.com/es/gracias-calculadora-muestra
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Anexo 3. Tabla de registro de constantes vitales a las 8h, 16h y 22h.

Nombre del hospital:

Nombre del paciente:

Edad:

Fecha: Dia: Dia:

Hora: 8h 16h | 22h  8h
TA

§ FC

©

= FR

N

s Sat 02

o
TO

Primera semana
Unidad asistencial de referencia:
Antecedentes clinicos:
TA (Brazo de referencia):
Dia: Dia: Dia: Dia:

8h 16h  22h  8h 16h 22h  8h 16h  22h | 8h

Tabla de constantes vitales. Permite registrar tres veces al dia durante una semana. Para la tension arterial se tendra un brazo como referencia.

Fuente propia.

Nombre del hospital:

Nombre del paciente:

Edad:

Fecha: Dia: Dia:

Hora: 8h 16h 22h 8h
TA

S FC

©

= FR

N

5 Sat 02

o
TO

Segunda semana
Unidad asistencial de referencia:
Antecedentes clinicos:
TA (Brazo de referencia):
Dia: Dia: Dia: Dia:
8h 16h  22h | 8h 16h  22h | 8h 16h | 22h | 8h
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Nombre del hospital:

Nombre del paciente:

Edad:

Fecha: Dia: Dia:

Hora: 8h 16h | 22h  8h
TA

§ FC

©

£ FR

N

s Sat 02

o
TO

16h

22h

Dia:

8h

16h

22h

Tercera semana

Unidad asistencial de referencia:

Antecedentes clinicos:

TA (Brazo de referencia):

Dia: Dia: Dia:

8h 16h 22h  8h 16h  22h | 8h
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Anexo 4. Tabla de registro de contantes vitales

Nombre del hospital:

Nombre del paciente:
Edad:

Parametros | Dia:
PS1 DSz
TA
FC
FR
Sat 02

To

Tabla de registro de contantes vitales previo a la sesién y 1 hora después de finalizar la sesién, tanto del grupo control como del grupo experimental. Para la tension arterial se tendra un brazo

de referencia.

Fuente propia.

1 PS: Previo a la sesién.
2 DS: Después de la sesion.

Dia:

PS

DS

Dia:

PS

al inicio y al final de la sesi6n (grupo control y grupo experimental)

DS

Dia:

PS

DS

Unidad asistencial de referencia:

Antecedentes clinicos:

TA (Brazo de referencia):
Dia: Dia: Dia:

PS DS PS DS PS DS
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PS

DS

Firma profesional



Anexo 5. Cuestionario sobre bienestar fisico, psiquico y emocional previo a las sesiones

Nombre del hospital: Unidad asistencial de referencia:
Nombre del paciente: Fecha:
Edad:

Senale del 0 al 10 como se siente en este momento. El cero es “nada” y el diez “maximo”

1. ¢Hatenido dificultades para conciliar el suefio?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

2. ¢ Siente preocupacion, miedo o temor por algun tema?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

3. ¢Se siente ansioso o irritable?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

4. ¢Se siente animado?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

5. ¢Se siente feliz consigo mismo?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

6. ¢Tiene dolor?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

7. ¢Se siente fatigado?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

8. ¢Tiene nauseas?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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Anexo 6. Cuestionario sobre bienestar fisico, psiquico y emocional posterior a las sesiones

Nombre del hospital: Unidad asistencial de referencia:
Nombre del paciente: Fecha:
Edad:

Conteste a las siguientes preguntas en funcidon de cOmo se siente ahora mismo.

1. Sitde su nivel de dolor. ¢ Se mantiene igual, mayor o inferior que antes?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

2. ¢Tiene sensacion de nauseas?
Menos que antes Igual que antes Més que antes

3. ¢Siente que tiene mas energia?
Si No

4. ¢Se siente mejor?
Si No

5. ¢Se siente mas relajado?
Menos que antes Igual que antes Més que antes

6. ¢Se siente mas animado?
Menos que antes Igual que antes Mas que antes

Observaciones:

Firma del profesional:
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Anexo 7. Cuestionario sobre la satisfaccion y percepcién de las sesiones con musicoterapia

Nombre del hospital: Unidad asistencial de referencia:
Nombre del paciente: Fecha:
Edad:

Conteste a las siguientes preguntas en funcién de las percepciones que tiene en relaciéon
con las sesiones de musicoterapia que harecibido durante tres semanas.

1. ¢Cree que le han aportado algin beneficio las sesiones de musicoterapia?
Si No lo sé No

2. ¢Cree que le han permitido disfrutar de momentos agradables?
Si No lo sé No

3. ¢Le hubiese gustado recibir este tipo de terapia con anterioridad a su proceso actual?
Si No lo sé No

4. ¢Cree que la musicoterapia podria ayudar a otros pacientes en una situacion similar a la suya?
Si No lo sé No

5. ¢Del 0al 10, cudl es su nivel de satisfaccion con las sesiones?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

59



Anexo 8. Contrato de confidencialidad para los trabajadores

CONTRATO DE CONFIDENCIALIDAD

Al objeto de garantizar la confidencialidad del proyecto Musicoterapia en pacientes paliativos en el
proceso del final de la vida, se hace necesaria la firma de un acuerdo que garantice la confianza entre
ambas partes.

D DA, e con DN.IL ..
trabajador/a del hospital ... lee, comprende, acepta y firma los siguientes

acuerdos de confidencialidad:

PRIMERO. La obligatoriedad de no divulgar a terceras personas, por ningin medio impreso o

electrdnico, la informacion a la cual se tiene acceso ni durante el proyecto ni una vez finalizado el mismo.

SEGUNDO. La obligatoriedad de tomar todas las medidas necesarias para proteger los datos de caracter

personal de las personas implicadas en el estudio, de aqui en adelante, pacientes.
TERCERO. La obligatoriedad de recabar verazmente de los datos y de no manipularlos.
CUARTO. El incumplimiento de los acuerdos mencionados en el primer, segundo y tercer punto, podran

dar lugar a sanciones.

Entendidas todas las partes del contenido del presente contrato, se acepta y se firma en fecha y lugar.

En Palma de Mallorca, adia ............ /delmesde .........cocevinn. .. /delafo.........
Firma. Firma.
(trabajador) (investigador)
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Anexo 9. Consentimiento informado para los participantes

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Consentimiento informado para participar en un proyecto de investigacion clinica.

TITULO DE LA INVESTIGACION: La musicoterapia en pacientes paliativos en el proceso del final de la vida.

OBJETIVO DE LA INVESTIGACION: Conocer si la aplicacion de terapia con musica, en adelante, musicoterapia,
en pacientes adultos que reciben cuidados paliativos a nivel hospitalario, les ayuda a mejorar la calidad de vida:
reducir los niveles de ansiedad, disminuir la percepcion del dolor, mejorar el estado de animo, mejorar la calidad
del suefio, mejorar las constantes vitales (tension arterial, frecuencia cardiaca, respiracién, saturacion de oxigeno
y temperatura), mejorar la comunicacion y permitir a la persona disfrutar de momentos agradables consigo mismo

y con el entorno.

PROCEDIMIENTO DEL ESTUDIO: La totalidad del estudio se realiza durante un afio, pero la intervencion que
usted recibe se lleva a cabo durante 21 dias: 2 sesiones semanales de 45 minutos de duracién. Se seleccionaran
282 participantes, de los cuales: 141 perteneceran al grupo control y los otros 141 participantes al grupo
experimental elegidos de manera aleatoria.

Las sesiones que recibira se realizaran en su habitacién y de manera individual con o sin la presencia de la familia.
En cada sesion se realizara un pequefio cuestionario, se tomaran las constantes vitales que se registraran y se
llevara a cabo la sesién mediante musicoterapia activa o musicoterapia pasiva. En estas sesiones participara un

profesional en musicoterapia o personal de enfermeria, segin convenga.

BENEFICIOS DEL ESTUDIO: Elinterés de llevar a cabo adelante este proyecto es conocer si su aplicaciéon permite
a los pacientes que reciben cuidados paliativos mejorar su calidad de vida durante la estancia en el hospital.
Ademas, permite a los profesionales encargados de estas unidades a conocer intervenciones que pueden ayudar
a sus pacientes y a sus familiares a afrontar el proceso de la enfermedad. Si su aplicacion resulta beneficiosa, para
la gran mayoria de pacientes, supondria una mejora importante en la atencién y los cuidados de las unidades de
cuidados paliativos.

RIESGOS: La aplicacidon de musicoterapia no ha descrito, hasta el momento, ningun riesgo en las personas que la

han recibido. Se trata de una terapia no farmacolégica, indolora y no invasiva.

CONFIDENCIALIDAD Y PRIVACIDAD DE LOS DATOS: Los datos que se recojan y sean registrados durante la
elaboracién del proyecto de investigacion, seran tratados y custodiados segun La Ley Orgéanica 3/2018, de
Proteccion de Datos y garantia de los derechos digitales. A la hora de analizar y difundir los datos obtenidos, estos

seran anénimos y, en ningun caso, se publicaran datos que permitan ser identificado.
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PARTICIPACION VOLUNTARIA: Al firmar este consentimiento, usted manifiesta su voluntariedad a participar, sin
haber sido coaccionado para ello y sin obtener retribucién econémica.

DERECHO DE DESESTIMIENTO: Usted puede revocar su participacion, en cualquier momento del estudio,

pudiendo informar o no de las decisiones que le han llevado a abandonar.

Y O, i con D.N.L Lo declaro
haber leido el procedimiento arriba descrito. El investigador o sus representantes han contestado a mis preguntas
y aclarado mis dudas. Voluntariamente doy mi consentimiento para participar en el estudio y comprendo que puedo
retirarme en cualquier momento, sin que ello tenga consecuencia alguna. Ademas, acepto que cuando se publiquen
los datos obtenidos durante la investigacion, se haga de manera anénima y sin que ello permita que sea
identificado.

Recibo copia firmada de este consentimiento.

Nombre del investigador/representante:

En Palma de Mallorca, a dia ....... /delmesde .........cciiinnnnnnl. /del afio ..........

Firma del participante Firma del investigador
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Anexo 10. Poster informativo sobre la intervencién con musicoterapia

“La musica da alma al universo, alas a la mente, consuelo a la tristeza, y vida y
alegria a todas las cosas”
Platon.

MUSICOTERAPIA % | o |

i il

INTRODUCCION: Este proyecto surge con la intencién de estudiar los beneficios que
se obtienen al aplicar terapia musical, musicoterapia, en pacientes que reciben
cuidados paliativos y se encuentran hospitalizados. La finalidad es poder aportar
conocimiento cientifico, incorporar terapias no farmacolégicas, no invasivas y que

DIRIGIDO A...

[ ] @
w ﬂ QUE RECIBEN

Hombres Mujeres
Mayores de edad

COSTE DE PARTICIPAR:

Cuidados paliativos

Hospital HTH Hospital

permitan mejorar los cuidados que se dan en las unidades de cuidados paliativos. ‘

Voluntario y gratuito

Joan General

March Hospital de
SanJuan Palma
de Dios

METODOLOGIA: {EVALUAMOS:

De los participantes:

Saturacion de '
141 forman el 141 forman el grupo oxigeno A
grupo control experimental
G-
2 sesiones semanales durante 21 dias de 45’.
Numero total de sesiones: 6 Frecuencia p

respiratoria
P o0

|=- Enla p..ropia habitacién y de forma individual. ~

M & =12 15

Estado de animo

Tension arterial
@) ’

V & Frecuencia

cardiaca
- ﬂ

Nivel de dolor

S\

Temperatura

s

El equipo de enfermeria

¢COMO? A partir de escalas y breves cuestionarios

ACTIVA PASIVA E
\ | ¢QUIEN?
LS
TIPO DE MUSICOTERAPIA
® [ J)
Intervienen: ‘I‘ \.‘ .
Enfermera/o Musicoterapeuta

}?ARA MAS INFORMACION ...

@ Preguintenos en el control de enfermeria de la planta

L Escribanos a !proyecto.musicotera_pia.ucp@gmail.com!

Proyecto realizado por: Irene Mestres Maza (Graduada en Enfermeria por la Universidad de Vic, 2020)

irene.metres@uvic.cat
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Anexo 11. Formula de Excel para clasificar a los pacientes en los grupos de intervencion

LISTADO DE PACIENTES | GRUPO CONTROL | | cruUPO EXPERIMENTAL |

FORMULA
=INDICE{AZ:A17:ALETORIO.ENTRE(2;:17) )

BEooNaupwNgK

MO
BowN R

15

Listado de pacientes y clasificacion en grupo control o experimental a partir de la férmula. Fuente propia.
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Anexo 12. Escala numérica del dolor (EN)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Sin dolor Maximo dolor

Escala numerada del 0 al 10: el O representa que no hay dolor, mientras que el 10 representa el maximo dolor. El paciente selecciona
el nimero que mejor evalla su nivel de intensidad de dolor. Recuperado de http://scielo.isciii.es/pdf/dolor/v25n4/1134-8046-dolor-
25-04-00228.pdf
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10. EI Trabajo de Final de Grado (TFG) como experiencia de

aprendizaje

Es imposible plasmar o reflejar en un trabajo todo lo aprendido durante la carrera, sin

embargo, me ha permitido ver todo lo que todavia me queda por aprender.

Mi experiencia ha sido buena porque he invertido mi tiempo en aprender mas sobre los
cuidados paliativos, y me ha servido de precedente para continuar mis estudios y mi
formacion en el ambito de los cuidados paliativos en el futuro préximo. Sin embargo, me
he dado cuenta de la dificultad que tiene la investigacion, la basqueda de informacién

fiable, y la elaboracién de una modalidad de trabajo totalmente desconocida para mi.

Por otro lado, también ha tenido otras cosas positivas. El hecho de haber dedicado casi
un afio a un trabajo que yo misma elegi, me ha permitido desarrollar y potenciar
habilidades personales como la creatividad, la confianza, la iniciativa y la motivacion,

entre otras, para conseguir los objetivos de la manera mas eficaz posible.

Por ultimo, este trabajo me ha permitido aportar una idea de proyecto que quizas, algin

dia, pueda servirme a mi o a otras personas para llevarlo a cabo en un ambito real.
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