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TiTULO

Cuidarse para vivir mejor: Escuela de pacientes activos oncohematolégicos liderada por enfermeria

con terapias creativas

RESUMEN

Las personas con enfermedades oncohematoldgicas afrontan tratamientos complejos, sintomas
persistentes y decisiones de autocuidado que la asistencia habitual no siempre permite abordar de

forma estructurada.

Para responder a esta necesidad pusimos en marcha una Escuela de Pacientes Hematoldgicos Activos,
liderada por enfermeria, que integra educacién terapéutica, habitos saludables, prevencion de

complicaciones, apoyo a cuidadores, planes personales de autocuidado y terapias creativo-artisticas.

Durante seis meses realizamos 13 talleres presenciales, con 253 asistencias acumuladas, 530 contactos
individualizados y la colaboracién de 43 profesionales. La evaluacidén cuasiexperimental incluyé 120
pacientes 60 en el grupo de intervencidn y 60 en el comparativo valorados al inicio, a los tres y a los
seis meses. Las puntuaciones PRE—POST de los seis bloques aumentaron entre 1,27 y 1,60 puntos sobre

5 (todos p < 0,001), con una utilidad percibida de 4,29 a 4,96.

A los seis meses, el grupo de intervencién mostré una evolucién mas favorable en adherencia al

tratamiento, malestar emocional, sintomas depresivos y distrés.

La Escuela convierte una educacion fragmentada en un itinerario continuo: aprender, aplicar en casa,

revisar con el equipo y participar activamente en el propio cuidado.



JUSTIFICACION

Las personas con enfermedades oncohematoldgicas afrontan procesos prolongados, cambiantes y de
elevada complejidad. Deben convivir con tratamientos intensivos o mantenidos, fatiga, dolor, riesgo de
infeccion, alteraciones nutricionales y cutaneas, cambios en la imagen corporal e incertidumbre
emocional. A ello se anaden repercusiones familiares, sociales y laborales. En su vida diaria necesitan
reconocer signos de alarma, manejar sintomas, seguir recomendaciones, mantener una alimentaciény
una actividad fisica adaptadas, utilizar correctamente los circuitos asistenciales y comunicar sus
necesidades. Los familiares y cuidadores asumen también responsabilidades practicas y emocionales

para las que no siempre reciben preparacién suficiente.

La informacién ofrecida en consultas, hospital de dia u hospitalizacién es imprescindible, pero suele
proporcionarse en momentos de elevada carga emocional y con tiempo limitado. Muchas dudas
aparecen después, cuando la persona intenta trasladar las recomendaciones al domicilio. En la practica
clinica observabamos que el problema no era unicamente disponer de informacién: los pacientes
necesitaban comprenderla, relacionarla con su situacién, practicarla, compartirla y revisarla

posteriormente con sus profesionales de referencia.

La enfermeria oncohematolégica ocupa una posicién privilegiada para responder a esta necesidad por
su continuidad durante todo el proceso, su visién integral y su capacidad para traducir informacién
compleja, reforzar conductas seguras, acompanar emocionalmente y coordinar a los distintos
profesionales. Sin embargo, buena parte de esta educacidn se realizaba de forma individual, reactiva y
dispersa. La Escuela nacié para convertir ese conocimiento en una intervencion asistencial organizada,

grupal, individualizable y evaluable, complementaria a la atencién habitual.

La evidencia respalda las intervenciones enfermeras y los programas de autogestion que combinan
conocimientos, habilidades, resolucién de problemas y apoyo para aplicar lo aprendido en la vida
cotidiana.’»? También apoya el ejercicio, la nutricion y el manejo de la fatiga adaptados al proceso
oncoldgico,® mientras que la musicoterapia y otras terapias creativo-artisticas pueden contribuir al
bienestar emocional.®’ El modelo incorporé ademas principios del programa de autogestién de
enfermedades crdnicas desarrollado en Stanford: aprendizaje participativo, autoeficacia, planes de

accion y ayuda entre iguales.?



El objetivo fue disefiar, implantar y evaluar una Escuela liderada por enfermeria que reforzara la
capacidad de autocuidado, los habitos saludables adaptados y el afrontamiento emocional de pacientes
y familias. No se trataba de trasladarles responsabilidades clinicas, sino de ayudarles a distinguir qué
podian hacer con seguridad, cudndo debian pedir ayuda, cdbmo preparar sus consultas, expresar sus
preferencias y conservar la mayor autonomia posible en sus entornos familiar, social y laboral. Cada
recomendacion grupal debia poder adaptarse después al diagndstico, tratamiento, capacidad funcional

y preferencias de cada persona.



DESARROLLO

Entre abril y octubre de 2025 se desarrolld, en un hospital de alta complejidad, una fase piloto
cuasiexperimental, prospectiva y longitudinal, aprobada por un comité de ética de la investigacién.
Impulsada y coordinada por enfermeria desde la practica asistencial, buscé comprobar la viabilidad de
la Escuela, medir los cambios inmediatos asociados a los talleres y analizar la evolucion de los pacientes

a los tres y seis meses. Su implantacién fue posible gracias a seis meses de intensificacion enfermera.

El programa se organizd en seis nucleos interrelacionados: conocimiento de la enfermedad y
autocuidado; ejercicio, fatiga y dolor; nutricién y cuidado de la piel; planificacién y participacion activa;
afrontamiento emocional y terapias creativas; y revision del autocuidado. Los ingresos, las
complicaciones, los cambios terapéuticos y la fatiga impidieron aplicar una secuencia rigida. Por ello,
los contenidos se trabajaron transversalmente en sesiones presenciales de hasta 90 minutos, con un
maximo de 15 pacientes y posibilidad de acudir con un familiar o cuidador. Los talleres mas

demandados se repitieron y se incorporaron necesidades surgidas durante el piloto.

Se realizaron 13 talleres: uno sobre enfermedad y autocuidado; cuatro de nutricidon y ejercicio
adaptado; tres de manejo emocional y terapias creativas; dos de piel, catéteres y salud bucodental; uno
para familiares y cuidadores; otro para pacientes jévenes; y una actividad extraordinaria de
autocuidado e imagen corporal solicitada por las propias pacientes. Se registraron 253 asistencias
acumuladas de pacientes y familiares o cuidadores. Esta cifra refleja la actividad total, no personas

Unicas, porgue una misma persona podia participar en varias sesiones.

Cada encuentro combind informacion basada en evidencia, actividades practicas, resolucién de
problemas, intercambio de experiencias y propuestas para el domicilio. Se trabajaron signos de alarma
y circuitos asistenciales; manejo de sintomas, dolor y fatiga; alimentacidn, hidratacién y ejercicio
adaptado; piel, boca, catéteres y prevencion de infecciones; preparacion de consultas, participacion en
decisiones y adherencia; y afrontamiento emocional. La arteterapia y la musicoterapia se emplearon
como herramientas estructuradas de expresidn y regulacion emocional por una enfermera con

formacion especifica.



La educacién grupal ofrecia una base comun, pero no sustituia la valoracion individual. Cada
participante formulaba un Plan de Accion Personalizado con una meta concreta, realista y revisable
para trasladar lo aprendido a su vida cotidiana. Las dudas, recomendaciones y objetivos particulares se
abordaban posteriormente en las consultas de enfermeria, hematologia o del profesional
correspondiente. Se elaboraron presentaciones, guias breves, resimenes practicos y recursos para el
domicilio, revisados por los profesionales responsables de cada ambito e integrados por enfermeria en

un lenguaje comprensible.

Enfermeria asumio el disefio, la coordinacién, la captacién, el acompafiamiento, la organizacion de
espacios, la elaboracién de materiales y la recogida de datos, con la colaboracién de 43 profesionales
vinculados al proceso oncohematolégico. Se realizaron 530 contactos individualizados mediante
llamadas y mensajeria para informar, resolver dudas, reorganizar asistencias y mantener el
acompafiamiento. Como apoyo al formato presencial se probd una plataforma web en fase beta, con
60 pacientes registrados, acceso restringido y uso de alias anénimos. El contenido era seleccionado y
supervisado por el equipo de enfermeria; la plataforma permitia consultar materiales y aportar

comentarios, pero el encuentro presencial continué siendo el nucleo de la intervencion.

La actividad asistencial global se diferencié de la muestra analitica. Para el seguimiento longitudinal se
seleccionaron 120 pacientes. El grupo de intervencién incluyé a 60 personas que habian participado en
mas de dos talleres y completado las evaluaciones al inicio, a los tres meses y a los seis meses. Otros
asistentes quedaron fuera por participacion puntual, cuestionarios incompletos o interrupcion del
seguimiento debido a ingresos, complicaciones o cambios terapéuticos. El grupo comparativo estuvo
formado por 60 pacientes que continuaron con la atencién habitual, sin participar en la Escuela, y

fueron evaluados en los mismos momentos. La asignacidn no fue aleatoria.

En ambos grupos se recogieron variables sociodemograficas y clinico-patoldgicas. En TO (inicio), T1 (tres
meses) y T2 (seis meses) se evaluaron la calidad de vida mediante EORTC QLQ-C30; la ansiedad y la
depresion mediante HADS; los sintomas depresivos mediante PHQ-9; el malestar emocional mediante
el termémetro del distrés; y la adherencia farmacoldgica mediante MMAS-8. La satisfaccién con la
atencién médica, enfermera y organizativa se recogié en ambos grupos a los tres meses mediante IN-
PATSAT32. El analisis longitudinal se realizd mediante modelos mixtos lineales con intercepto aleatorio
por paciente y efectos fijos de grupo, tiempo e interaccién grupo x tiempo; esta ultima permitid

determinar si la evolucién diferia entre grupos.



En el grupo de intervencidn se afiadié una evaluacion PRE—POST de los talleres. Mediante indicadores
de resultados enfermeros vinculados a NIC/NOC y puntuados de 1 a 5, se valoraron conocimientos y
autocuidado, manejo de sintomas, habitos saludables, participacion activa, afrontamiento emocional y
consolidacion del plan personal, ademas de la utilidad percibida. Solo se analizaron los registros PRE y
POST completos de cada bloque, por lo que sus tamafios muestrales fueron diferentes y no equivalen
a los 60 pacientes del seguimiento longitudinal. Los cambios PRE-POST se analizaron mediante t de

Student para muestras apareadas.

Al inicio, los grupos eran similares en edad (51,5 frente a 55,3 afios) y proporcidon de mujeres (50,0 %
frente a 55,0 %), pero diferian en estudios universitarios (41,7 % frente a 18,3 %), régimen ambulatorio
(78,3 % frente a 53,3 %) y Karnofsky (80,9 frente a 74,8), ademas de en la distribucién diagndstica, el
prondstico y algunas variables basales. Estas diferencias, junto con la ausencia de aleatorizacion, se

tuvieron en cuenta al interpretar los resultados.

Durante el seguimiento, la evolucién diferencial mas consistente se concentré en la dimensién
emocional. Los valores p siguientes corresponden a la interaccion grupo x tiempo. Entre TO y T2, HADS
total pasé de 17,50 a 15,00 en el grupo de intervenciéony de 17,42 a 17,05 en el comparativo (p =0,014);
la subescala de depresién de HADS, de 8,45 a 6,72 frente a 7,58 a 7,68 (p < 0,001); PHQ-9, de 8,73 a
6,73 frente a 8,15 a 7,88 (p = 0,001); y distrés, de 5,83 a 4,22 frente a 6,22 a 5,37 (p = 0,027). No hubo
diferencias longitudinales significativas en ansiedad. La calidad de vida y la adherencia evolucionaron
favorablemente en términos descriptivos, pero sin diferencias significativas en la interaccion grupo x

tiempo.

En la evaluacién inmediata, las puntuaciones de los seis bloques aumentaron entre 1,27 y 1,60 puntos
sobre 5 (todos p <0,001), y la utilidad percibida se situé entre 4,29 y 4,96 sobre 5. Las mejoras abarcaron
conocimientos y autocuidado, manejo de sintomas y fatiga, nutricion y piel, participacién activa,

afrontamiento emocional y consolidacidn del plan personal.

La participacion de pacientes y familias orientd la adaptacidn de las actividades. Al finalizar el piloto se
habian identificado 25 personas con potencial perfil activo-experto. Su formacion estructurada queda
prevista para una segunda fase de ayuda entre iguales, gradual y supervisada, con coordinacidn

enfermera y respaldo profesional.



DISCUSION / CONCLUSIONES

Los resultados muestran que es posible integrar una Escuela de Pacientes liderada por enfermeria en
un entorno oncohematolégico complejo y evaluarla dentro de la practica real. La sefial mds consistente
aparecié en el malestar emocional y los sintomas depresivos, mientras que la evaluacién inmediata
mostré que los talleres mejoraron conocimientos y habilidades de autocuidado. No se demostraron
diferencias longitudinales en ansiedad, calidad de vida o adherencia; por tanto, no deben atribuirse al

programa efectos que los datos todavia no confirman.

Su aportacién diferencial no reside en impartir actividades aisladas, sino en conectar educacién
terapéutica, hdbitos saludables, prevencién de complicaciones, apoyo emocional, terapias creativas y
seguimiento individual. La persona aprende en el grupo, concreta una meta, la aplica en casa y puede
revisarla después con sus profesionales de referencia. Este circuito facilita que el autocuidado se adapte

a la vida familiar, social y laboral sin sustituir el criterio clinico ni la atencién individual.

Los resultados cuantitativos se complementaron con un encuentro posterior entre pacientes, familias
y profesionales. Los participantes destacaron la comprensidn adquirida, las herramientas practicas, el
acompafamiento, la tranquilidad para afrontar las consultas y la posibilidad de compartir con personas
en situaciones similares. El didlogo permitié detectar ademas necesidades relacionadas con las
secuelas, la larga supervivencia, la reincorporacion laboral y el acompanamiento mas alla de la fase
aguda. Los procesos creativo-expresivos tuvieron continuidad en una exposicién voluntaria de obras

realizadas por pacientes, que dio visibilidad a su experiencia y reforzé su participacién en el proyecto.

El modelo es transferible porque dispone de una estructura modular, materiales reutilizables, grupos
reducidos, planes personales y un sistema de seguimiento y evaluacion. Sin embargo, su continuidad
requiere coordinacién enfermera protegida, respaldo organizativo y una red interprofesional estable.
Entre las limitaciones se encuentran el disefio no aleatorizado, los desequilibrios basales, la seleccién

de pacientes con seguimiento completo y la exposicidn variable a los talleres.

En conclusion, la Escuela convierte el autocuidado en una intervencién enfermera planificada, humana
y evaluable. Une conocimiento cientifico, habitos saludables, creatividad y experiencia vivida para que
pacientes y familias comprendan mejor el proceso, actien con mayor seguridad y participen de forma
mas activa en su cuidado. La futura formacion de los pacientes activo-expertos permitira avanzar, con

prudencia y supervisién, hacia un modelo de ayuda entre iguales.



