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1. RESUMEN

Introduccion: El Sindrome de Fatiga Crdénica es una enfermedad crdnica y
compleja que se caracteriza, no solo por la presencia de una fatiga fisica y
mental limitante, sino también por los numerosos sintomas asociados. A
pesar de la existencia de unos criterios diagnosticos, se carece de
biomarcadores especificos, por lo que el diagndstico es clinico y por exclusién
de otras patologias. En la actualidad, tampoco existe un tratamiento curativo
ni especifico que modifique de manera significativa los niveles de fatiga del
paciente, sin embargo, destacan la psicoterapia y la realizacion de ejercicio
progresivo como las alternativas terapéuticas mas eficaces. Todo esto, junto
con la ausencia de una hipdtesis final acerca de su etiologia, contribuye al

desconocimiento y al poco reconocimiento de la enfermedad.

Objetivos: Elaborar un Programa de formacién dirigido a profesionales de
Enfermeria sobre el Sindrome de Fatiga Cronica para mejorar la calidad de los
cuidados que los pacientes afectados reciben con el fin Gltimo de mejorar su

calidad de vida.

Metodologia: Se ha realizado una amplia busqueda bibliografica en distintas
bases de datos, buscadores y paginas web para actualizar los conocimientos
sobre el Sindrome de Fatiga Croénica y elaborar un Programa de formacién

dirigido a profesionales de Enfermeria.

Conclusiones: Debido a las grandes Ilimitaciones que supone esta
enfermedad en la vida diaria de los pacientes que la padecen, los
profesionales deben tomar conciencia y conocerla, para asi poder adecuar los
cuidados que necesiten y ser capaces de formar y asesorar tanto a los propios

pacientes como a sus familias.

Palabras clave: Sindrome de fatiga crdénica, SFC, fatiga cronica, criterios

diagnésticos, consenso, Enfermeria.



2. ABSTRACT

Introduction: The Chronic Fatigue Syndrome is a chronic and complex disease
that implies not only the presence of a physical and mental limiting fatigue, but
also many other different symptoms related to it. Despite the existence of
diagnostic criteria, there is a lack of specific biomarkers, which means the
diagnostic is still clinical and by exclusion of other pathologies. At present, there
is neither a cure nor specific treatment that modifies significantly the fatigue
levels from the patient; nevertheless, psychotherapy and graded exercise
therapy stand out as the most efficient alternatives at the moment. All this,
along with the absence of a final hypothesis about the etiology of the disease,
contributes to the little recognition and acknowledgement of the Chronic Fatigue

Syndrome.

Objectives: Creating a formative program for nursing professionals on the
Chronic Fatigue Syndrome that can lead to improvements in the quality of the
nursing care that the affected patients receive, with the ultimate goal of

improving their quality of life.

Methodology: There has been a wide bibliographic research in different data
bases, browsers and web pages to update the knowledge on the matter and
elaborate a formative program on the Chronic Fatigue Syndrome for nursing

professionals.

Conclusions: Due to the major limitations that this disease implies in the daily
life of these patients, health professionals must become aware of it to adjust the

needed care and being able to form and advise the patients and their families.

Key words: Chronic Fatigue Syndrome, CFS, chronic fatigue, diagnostic criteria,

consensus, Nursing.



3. INTRODUCCION

El Sindrome de Fatiga Crénica (SFC), también conocido como Encefalomielitis
Mialgica, se define como una enfermedad crénica, compleja y de etiologia
desconocida, que se caracteriza por la presencia de fatiga fisica y mental,
intensa, debilitante y grave, de caracter oscilante y sin causa aparente
especifica, que persiste durante seis 0 mas meses. Este sindrome interfiere
con las actividades habituales y se asocia a multiples manifestaciones

sistémicas generales, fisicas y neuropsicoldgicas®™*?.

La prevalencia del SFC es muy homogénea a todos los niveles. Actualmente
se estima que unos 17 millones de personas (0,2-0,5% de la poblacion
mundial) la padecen. En Espana, la prevalencia de esta enfermedad es
desconocida ya que no existen estudios epidemioldgicos correctamente

disefiados!?13,

Pero segun criterio foraneo minimo de 1 caso por 1.000
habitantes, se supondria, al menos, la existencia de 40.000 casos en todo el
pais**!*, El SFC afecta fundamentalmente a personas adultas jovenes de 20 a
40 anos, existiendo también el cuadro en la edad infantil, la adolescencia y la
edad avanzada. Predomina en las mujeres en una relacion 2-3 veces a 1
respecto de los varones y no hay evidencia de que afecte mas a algun grupo

socioecondmico 2.

Su definicion parte de la existencia de una fatiga de causa no explicada y de
duracion prolongada, la cual requiere, ademas, el cumplimiento de unos

criterios especificos>!¢17,

Estos criterios se han definido por consenso de
comités de expertos internacionales con la ayuda de los Centers for Disease
Control de los EE.UU. Su version actualizada corresponde a los criterios de
Fukuda et al (1994), también conocidos como criterios internacionales!®>’
(Anexo 1). Los objetivos de esta ultima actualizacion fueron aumentar la
sensibilidad de la clasificaciéon previa de 1988 y definir mejor la enfermedad
con el fin de homogeneizar el diagndstico clinico y servir de base para la
investigacion®*? /18,

Los criterios internacionales se fundamentan en el cumplimiento de dos
criterios mayores que son: fatiga crénica invalidante durante mas de 6 meses

y la exclusion de enfermedades organicas y psiquiatricas asociadas, asi como



en la simultaneidad de cuatro o mas criterios menores basados en

sintomatologia fundamentalmente reumatoldgica y neuropsicolégica®?.

En el SFC, el diagndstico es clinico y por exclusidén de otras patologias!?. A
pesar de la existencia de multiples parametros bioquimicos, inmunolégicos y
hormonales alterados, no existe ningln signo patognoménico ni pruebas
diagndsticas especificas'*!°. Por ello, es preciso realizar un uso razonable de
las pruebas de laboratorio, asi como una anamnesis minuciosa y un examen
fisico completo en cada paciente para excluir la fatiga secundaria causada

por otras enfermedades (Anexo 2)*.

La presentacién clinica del SFC es relativamente caracteristica vy

13,20,21

homogénea . Generalmente, la evolucidn clinica se caracteriza por ser

recurrente y regular. Cada brote puede ser diferente del anterior y

raramente las fases intercurrentes son completamente asintomaticas®*>%12,

Al inicio, los sintomas predominantes son fiebre, odinofagia, tos y mialgias,
pudiendo aparecer también sintomas digestivos como nduseas. El principal
sintoma es la fatiga, caracterizada por no ser secundaria a una actividad fisica
desmesurada ni mejorar con el reposo, verse empeorada con el estrés (fisico
y emocional) y ser la responsable inmediata de una discapacidad

3,4,5,6,12

persistente Ademds, esta suele acompafarse de trastornos

neurocognitivos y alteraciones del suefio tales como dificultad para la

concentracidn, insomnio o hipersomnia y a veces depresidn’®?2,

Por el momento, no se conoce con certeza la etiologia de la enfermedad, pero
son numerosas las hipoétesis que se han formulado acerca de los mecanismos
patdogenos del SFC, entre las que destacan la teoria infecciosa, la
inmunoldgica y las alteraciones neuromoduladoras del Sistema Nervioso

Central®?.

Es posible que se trate de una enfermedad posvirica, ya que el
desencadenante viral agudo se recoge en mas de la mitad de los pacientes,
habitualmente se relaciona con infecciones por virus de Epstein-Barr,
citomegalovirus o herpesvirus tipo 6. Tras esta fase aguda, el paciente no se

recupera, persistiendo la fatiga y varios sintomas inflamatorios. También se



han descrito diferentes alteraciones inmunoldgicas, que no son especificas o
definitorias. Asi, se ha detectado una elevacion de interleucinas 1 y 6 y de
factor de necrosis tumoral alfa (TNF-a) asi como una disminucién de los
linfocitos citotdxicos naturales. Ademas, se han descrito ciertas alteraciones
neurohormonales, las cuales afectan sobre todo al eje adrenocortical y
tiroideo, una alteracion de las catecolaminas y del metabolismo de la
serotonina. Finalmente, se ha detallado una alteracion especifica de la L-ARN-
asa endonuclear, presente en mas del 80% de los enfermos, que se activaria
anormalmente, ocasionando una distorsion secundaria de segundos

mensajeros y del funcionamiento energético intracelular*>23,

En la actualidad, no existe ningun tratamiento con eficacia curativa
contrastada®® lo que contribuye a que el enfoque terapéutico del SFC sea
complejo y requiera la combinacién de diferentes modalidades terapéuticas,
siendo el tratamiento cognitivo-conductual la Unica que ha demostrado
eficacia significativa®®. La terapia cognitivo-conductual para los pacientes con
SFC estd constituida por una serie de técnicas basadas en los principios de
modificacion de la conducta y en la teoria cognitiva, orientada a potenciar la
modificacion de los pensamientos y los comportamientos relacionados con los

sintomas y la angustia del afectado®® .

Otra de las opciones beneficiosas para algunos enfermos son los programas
de ejercicio gradual, individualizados en funcién de las caracteristicas
personales y las fases evolutivas de la enfermedad , ya que han demostrado
mejorar tanto la capacidad de trabajo fisico como las variables psicoldgica y

cognitiva®>?s,

Por lo general, existe una mala tolerancia al tratamiento farmacoldgico y no
hay ningln farmaco que haya demostrado una mejora significativa de la
fatiga, sin embargo, se pueden ofrecer opciones terapéuticas sintomaticas o
de soporte con el fin de mejorar de forma relativa algunos aspectos de la

enfermedad como el dolor, trastornos del suefio o sintomas depresivos® .

La efectividad global de las diversas modalidades terapéuticas no es

demasiado alta, y no se ha demostrado que modifiquen el curso natural de la



enfermedad pero estd comprobado que si se aplica un tratamiento
multidisciplinar y personalizado, se pueden llegar a reducir los grados de

fatiga y la intensidad del dolor 1#1°:24,

Por todo lo anterior, se hace imprescindible contar con un buen equipo
interdisciplinario, informado y preparado para el diagndstico, el tratamiento y
la educacion asi como para la adecuada atencidon continuada basada en sus
necesidades, contribuyendo a mejorar el impacto de la enfermedad y la
adaptacién de estos pacientes a su vida cotidiana, mejorandose asi su calidad

de vida®*?.



4. OBJETIVOS:

4.1. OBJETIVO GENERAL
e Elaborar un Programa de formacién dirigido a profesionales de

Enfermeria sobre del Sindrome de Fatiga Crénica.

4.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS:
e Realizar una revisién bibliografica para actualizar los conocimientos
acerca del Sindrome de Fatiga Cronica.
e Potenciar el papel de la Enfermeria ante un paciente diagnosticado de
Sindrome de Fatiga Crdnica.
e Educar a profesionales de Enfermeria acerca de los aspectos clave de la
enfermedad para que puedan realizar una atencidon adecuada y asi
favorecer los sentimientos de comprension y seguridad de los pacientes

con Sindrome de Fatiga Cronica.

5. METODOLOGIA:

Se ha realizado una amplia busqueda bibliografica a través de Internet en
distintas bases de datos, buscadores y paginas web, expuestas en la siguiente
tabla (Tabla 1).

Para ello se han utilizado estrategias con el fin de acotar la busqueda, tales
como operadores boléanos, a destacar el uso de “AND” y “NOT” vy la
presencia de texto completo. No se ha delimitado la blusqueda con respecto al
idioma, obteniéndose articulos tanto en inglés como en espafol. Tampoco se
ha limitado temporalmente la busqueda, obteniéndose articulos cientificos con

un margen temporal mayor, por considerarse estos de relevancia.

Las palabras claves utilizadas han sido “Sindrome de fatiga crénica”, “SFC”,

” A\Y

“Fatiga crdénica”, “criterios diagndsticos”, “consenso”, “Enfermeria”.

Cabe destacar la colaboracién con la Asociacion Aragonesa de Fibromialgia y
Fatiga Croénica (ASAFA) con sede en Zaragoza, quién ha proporcionado
diferentes libros y protocolos de consulta que han servido para la elaboracién
del presente Programa asi como la posibilidad de contacto con diferentes

usuarios de la misma.



Tras la informacion obtenida mediante

la revisidn bibliografica, se ha
desarrollado un Programa de formacion sobre el Sindrome de Fatiga Crdnica
dirigido a profesionales de Enfermeria del Centro de Salud Delicias Sur de
Zaragoza, basado en cuatro sesiones formativas con el fin de aumentar y
actualizar sus conocimientos con respecto a la enfermedad y asi mejorar la

calidad de vida de los pacientes.

Tabla 1: Fuentes de informacion.

BASES DE PALABRAS ARTICULOS ARTICULOS
DATOS Y CLAVE REVISADOS UTILIZADOS
BUSCADORES
PUBMED “Chronic fatigue 30 11
syndrome”
SCIELO “Fatiga crdénica” 20 3
SCIENCE “Sindrome fatiga 7
DIRECT crénica”
DIALNET “Fatiga crénica” 15 3
GOOGLE “Sindrome Fatiga 10 3
ACADEMICO | Crénica”
“Enfermeria en
SFC”
LIBROS:

Diagnésticos enfermeros: definiciones y clasificacion 2015-2017.
Enfermedades autoinmunes sistémicas y reumatoldgicas.

Los 5 minutos clave en la Consulta de Atencién Primaria.
Harrison Principios de Medicina Interna.

PAGINAS WEB:

e Asociacién de Fibromialgia y Fatiga Crénica de Zaragoza (ASAFA).
https://www.asafa.es

e Asociacién Catalana Sindrome de Fatiga Crdénica (ACSFCEM).
http://www.sindromefatigacronica.org/es-ES/acsfcem.html

e Portal Hospital Clinic (Barcelona)
https://portal.hospitalclinic.org/enfermedades/sindrome-de-
fatiga-cronica/tratamiento

Fuente: Elaboracién propia.
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6. DESARROLLO DEL PROGRAMA

6.1. ANALISIS Y PRIORIZACION

En los ultimos afios se ha evidenciado un importante incremento en las
consultas, tanto en Atencidn Primaria como en Hospitalizada, de pacientes
afectados de SFC'®, siendo esta una de las patologias crénicas con mayor
coste socio-sanitario, ya que afecta a adultos jovenes laboralmente

activos®3*>,

Estos hechos, junto con la incapacidad que genera la enfermedad, impidiendo
a los afectados seguir con sus responsabilidades laborales, sociales y
familiares, nos permite hablar del SFC como un proceso crénico que se
transforma en una enfermedad social>.

Previamente al disefio del programa, se ha contactado con la sede de ASAFA
(Asociacion Aragonesa de Fibromialgia y Fatiga Crdnica) y usuarios de la
misma con esta patologia, quienes exponen, de manera abierta, su mala
experiencia con el entorno sanitario en el proceso de su enfermedad,
recalcando, por lo general, el gran desconocimiento y poco reconocimiento por

parte del mismo.

Asi pues, es imprescindible una intervencién con la creacién de un Programa
de formacién destinado al personal de Enfermeria, el cual, mediante una
educacién basada en la informacién y en la preparacion, debe ser capaz de
realizar una atencion individualizada y un seguimiento prolongado de la
evolucion de los pacientes con Sindrome de Fatiga Crdnica, con el objetivo

final de mejorar su calidad de vida.

6.2. PLANIFICACION
6.2.1. OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL:
e Aumentar y mejorar los conocimientos acerca del Sindrome de Fatiga
Cronica de los profesionales de Enfermeria del Centro de Salud Delicias

Sur.
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OBJETIVOS ESPECIFICOS:

Valorar el grado de conocimientos iniciales de los profesionales de
Enfermeria con respecto al SFC.

Proporcionar informacion acerca del origen, la etiologia, clinica vy
diagnostico de la enfermedad.

Dar a conocer y divulgar la realidad social del paciente con Sindrome de
Fatiga Cronica.

Analizar las diversas estrategias de tratamiento interdisciplinario y
multisistémico.

Concienciar al profesional de Enfermeria de la importancia de una
atencion especializada para promover la adaptacién del paciente y asi

mejorar su calidad de vida.

6.2.2. POBLACION DESTINATARIA

El

siguiente Programa formativo estd dirigido a profesionales de

Enfermeria del Centro de Salud “Delicias Sur” perteneciente al Sector III

de Zaragoza del Servicio Aragonés de Salud.

6.2.3. RECURSQOS

REDES DE APOYO:

Desde un primer momento se cuenta con el apoyo de la Asociacion

Aragonesa de Fibromialgia y Fatiga Cronica, quién proporciona informacion

para el Programa, asi como otras redes de apoyo como SFC-SQM Madrid.

Estas asociaciones son indispensables para reforzar a los enfermos y sus

familiares, tanto desde una perspectiva emocional, como ofreciéndoles

informacidon y orientaciédn necesaria en materia de atencidn médica,

sanitaria, juridica y laboral.

RECURSOS HUMANOS:

Para hacer efectivo el Programa, en primer lugar serd necesaria la

presencia de una enfermera coordinadora que gestione las inscripciones,
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asi como la mayoria de procesos administrativos. Ademads, estard
cualificada para impartir la mayoria de las sesiones de formacion.

Asi mismo, se contard con un médico y una enfermera con SFC que, de
manera voluntaria, colaboren y estén dispuestas a exponer su testimonio
(segunda sesion)

Por ultimo, se requerird la presencia de un psicélogo competente para

impartir la sesién formativa acerca de la importancia de la psicoterapia

(tercera sesién).

RECURSOS MATERIALES:

Para poder alcanzar los objetivos propuestos he realizado una lista con los

materiales necesarios (Tabla 2)

Tabla 2: Recursos materiales.

RECURSOS MATERIALES

FUENTE

Espacio para llevar a cabo el programa.
Sillas y mesas.
Proyector con pantalla habilitada.

Ordenador con conexidn a internet

Cedidos por Centro de
Salud Delicias Sur.

Presentaciones en formato digital.

Cartel de presentacion de Programa.
Tripticos informativos.

Hojas de inscripcion.

Encuestas para valoracién de conocimientos
inicial.

Encuestas de satisfaccidon y valoracion de
conocimientos tras el programa de formacion.
Folletos de recomendaciones finales.

Hoja de firmas

Elaboracion propia.

Boligrafos vy folios.

E. Coordinadora

3 libros Clasificacion de Resultados de Enfermeria | Cedidos Facultad de

3 libros Clasificacion de Intervenciones de C'enC'as. de la Salud

Erarers, (Universidad de
Zaragoza)

Fuente: Elaboracion propia.
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RECURSOS ECONOMICOS:

Tabla 3: Recursos econéomicos.

R. HUMANOS CANTIDAD PRECIO/UNIDAD | TOTAL
Enfermera coordinadora | 8 horas 25 €/hora 200 €
Psicélogo 1 hora 25 €/hora 25 €

R. MATERIALES CANTIDAD PRECIO/UNIDAD | TOTAL
Cartel presentacion 2 unidades 0,50 €/unidad 1€
Triptico informativo 30 unidades 0,10 €/unidad 3€
Folleto adicional 30 unidades 0,10 €/unidad 3€
Hoja de Inscripcion 2 unidades 0,05 €/unidad 0,1€
Hoja de firmas 2 unidades 0,05 €/unidad 0,1€
Cuestionario 60 unidades 0,05 €/unidad 3€
conocimientos
Cuestionarios 30 unidades 0,10 €/unidad 3€
satisfaccion
Boligrafos 50 boligrafos Pack 50 boligrafos 13 €
Folios 100 Folios Pack 100 folios 2€

Presupuesto total 253,2 €

Fuente: Elaboracion propia.

6.2.4. ESTRATEGIAS

El programa de formacién, cuyo lema otorgado serd “SFC: Enfermedad
invisible e invisibilizada”, constara de 4 sesiones, impartiéndose una sesion
por semana a lo largo de 4 semanas consecutivas durante el mes de
Septiembre de 2019.

El publico destinatario seran profesionales de Enfermeria del Centro de

Salud Delicias Sur. La enfermera coordinadora repartird unos tripticos
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informativos (Anexo 3) a todos ellos y la posibilidad de participacion se
anunciara mediante un cartel de presentacién (Anexo 4) con una hoja de
inscripcién (Anexo 5) en el tablén de novedades del Centro hasta el 31 de
junio.

El programa tendra lugar en un aula cedida por el mismo Centro de Salud
y se llevara a cabo con un grupo de minimo 8 personas y maximo 20. En
caso de existir una mayor demanda y que los resultados fuesen
satisfactorios, se plantearia volver a desarrollar el Programa e incluso la
realizacion del mismo en mas Centros de Salud.

La mayoria de las sesiones constaran de charlas formativas, impartidas
por la enfermera coordinadora del Programa. Ademas, para favorecer el
aprendizaje de conocimientos, actitudes y habilidades se presentaran
testimonios personales, un documental, la presencia de un psicélogo y se
ofrecerd la posterior oportunidad de asistir a conferencias y charlas

relacionadas con el SFC.

6.2.5. ACTIVIDADES

La organizacién de las actividades en las cuatro sesiones seria la siguiente:

e 12 SESION: “CONCEPTOS BASICOS” (Anexo 6):

En primer lugar, la enfermera coordinadora del Programa dara la

bienvenida y se explicaran los objetivos y el desarrollo del mismo
brevemente.

Se repartird un cuestionario anénimo (Anexo 7) con objeto de valorar
los conocimientos previos de los participantes. Ademas, se les
preguntard por su motivacién a la hora de inscribirse en el Programa de
formacién, intentando establecer un ambiente dindmico y adecuado
para el proceso de ensefanza-aprendizaje.

En esta primera sesién, la coordinadora explicara ciertos aspectos
sobre el SFC apoyandose para ello en una presentacidon digital,
hablando de esta enfermedad como concepto, de su historia, etiologia,

diagndstico y clinica.

15



Para finalizar, se dedicara un tiempo para la realizacidon de preguntas y

resolucion de dudas que hayan podido surgir a los participantes.

22 SESION: “LA EXPERIENCIA DE LOS PACIENTES” (Anexo 8):

En esta sesion contaremos con una enfermera y un médico, voluntarios

en colaboracion con ASAFA, ambos afectados por el SFC. Tras su
presentacion, los ponentes contaran de primera mano su experiencia
con la enfermedad y en el entorno sanitario. Cuando estos acaben, los
participantes les podran realizar preguntas.

En la segunda parte de la sesidn se visualizard una parte del
documental “"UNREST”?°, Este documental cuenta la historia en primera
persona de una paciente con SFC. Tras finalizar, los destinatarios
podran comentar lo que les ha parecido el documental y hacer

preguntas a la coordinadora.

3 SESION: “ALTERNATIVAS TERAPEUTICAS” (Anexo 9):

Si bien es cierto que actualmente no existe cura para el SFC, en esta

sesion, la enfermera coordinadora y un psicélogo experto en la materia,
impartirdn la formacidon sobre las diferentes alternativas y estrategias
terapéuticas que tienen estos pacientes para intentar reducir sus
sintomas y mejorar su calidad de vida, apoyandose para ello en una
presentacién digital.

Como en las sesiones anteriores, se reservara un tiempo para que los

participantes puedan realizar preguntas.

4 SESION: “ATENCION A LAS NECESIDADES” (Anexo 10):

En esta Ultima sesion se realizaran tres grupos, a cada grupo se le
repartiran dos libros: Clasificacidn de resultados de Enfermeria (NOC)3°
y de intervenciones (NIC)3!. Ademds se le asignardn dos de los
Diagndsticos NANDA mas prevalentes en pacientes con SFC3? (Tabla 4),
consistiendo su trabajo en establecer mediante la ayuda de |la
coordinadora, unos resultados esperados e intervenciones siguiendo la

valoracion de los patrones funcionales de M. Gordon.
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En la segunda parte de la sesion se llevara a cabo la puesta en comun,
fomentandose la participacién y la creacién de un entorno dindmico. La
enfermera coordinadora posteriormente transcribird a ordenador todo
lo puesto en comun y lo enviard por correo electrénico a los

profesionales.

Ademas, se entregara el cuestionario que se pasd en la primera sesidn
para posteriormente poder evaluar los conocimientos adquiridos vy
otra encuesta para evaluar tanto las actividades formadoras como la

satisfaccion de los destinatarios (Anexo 11).

Ademas, se entregara un Folleto con informacion adicional como
diferentes paginas web y autores y asociaciones de pacientes afectados
(Anexo 12).

Tabla 4: Diagnosticos NANDA mas prevalentes en los pacientes
con SFC.

Diagnoésticos NANDA

Fatiga (00093)

Insomnio (00095)

Ansiedad (00146)

Baja autoestima crénica (00119)

Afrontamiento inefectivo (00069)

Deterioro de la adaptacion ( 00070)

Fuente: Elaboracion propia.
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6.2.6. CRONOGRAMA

Mediante el siguiente diagrama de Gantt se refleja graficamente cémo se

ha organizado en el tiempo el desarrollo del Programa.

Tabla 5: Diagrama de GANTT

MESES FEB | MAR | ABR | MAY | JUN | JUL | AGO | SEP | OCT | ENE

Recopilacién de
datos

Planificacion del
programa

Elaboracion de
las sesiones

Difusion y
captacion
poblacion diana

Ejecucion de las
sesiones

Evaluacion

Fuente: Elaboracién propia.

Tabla 6: Cronograma de ejecucion de las sesiones.

SEPTIEMBRE 2019 Viernes | Viernes | Viernes | Viernes
6 13 20 27
Sesion n°1
EJECUCION Sesidn no°2
DE LAS -
SESIONES Sesion n°3
Sesion n°4

Fuente: Elaboracion propia.
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6.3. EJECUCION

Las sesiones se llevaran a cabo los viernes a lo largo de 4 semanas
consecutivas durante el mes de Septiembre de 2019 y dardn comienzo a las
16 horas, siendo su duracién variable en funcién de la materia a tratar en el

dia, estimandose una duracién aproximada de 2 horas por sesion.

6.4. EVALUACION

Para valorar la integridad del Programa de formaciéon se han elaborado una

serie de indicadores:

Entre los indicadores de estructura se incluyen la disponibilidad de una sala
acondiciona con capacidad suficiente para albergar el nimero 6ptimo de
profesionales, asi como el adecuado numero de sillas y mesas para los
mismos. Ademas esta sala debe de contar con un ordenador con conexion a

Internet y una pantalla para proyectar las distintas presentaciones digitales.

Como indicador de proceso, , la enfermera coordinadora realizara un registro
mediante una hoja firmada (Anexo 13) con la que se comparara la asistencia
entre las diferentes sesiones. Asi se evaluara si el programa genera interés en
el Centro y el grado de involucracion en el mismo. Se espera que al menos el
50% de los profesionales de Enfermeria del Centro de Salud se apunten y de

estos, el 75% termine satisfactoriamente el proyecto.

En cuanto a los indicadores de resultados establecidos, se abarca el grado de
satisfacciéon de los participantes y el aumento de conocimientos sobre el

tema. Para ello se han elaborado diferentes cuestionarios.

El cuestionario de satisfaccién se repartird al finalizar las cuatro sesiones
formativas, valorandose el contenido, los formadores y la satisfaccidon

personal, asi como las posibles mejoras que afiadirian al Programa.

Ademas, en cuanto a la evaluacién de los conocimientos adquiridos, se cree

interesante que se conteste de nuevo el cuestionario inicial para poder

19



comparar los resultados obtenidos antes y después del desarrollo del

Programa para asi comprobar la eficacia del mismo.

En enero, tres meses después de haber finalizado las sesiones formativas, se
llevara a cabo un reencuentro con los participantes donde se comentaran
experiencias individuales, dudas generadas y si han podido aplicar algun

aspecto del Programa.

Por otra parte, el personal sanitario que haya participado en la elaboracion y
ejecucion del Programa realizard una valoracion al final de cada sesién con el
objetivo de conocer sus sensaciones generales, el grado de implicacién en el
programa de los participantes, asi como la habilidad resolutiva, la validez de

los recursos proporcionados y aspectos de mejora.

Para finalizar, conviene hacer mencion de la necesidad de evaluar el grado de
satisfaccion de los pacientes afectados por esta enfermedad en el Centro,
para ello, una vez transcurridos seis meses tras la realizacién de las
actividades formativas, la enfermera coordinadora establecerd diferentes
contactos y entrevistas abiertas con estos pacientes para constatar la mejora
en la atencién recibida y la percepcion de una mayor implicacién y

comprension de la enfermedad por parte del personal de Enfermeria.
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7. CONCLUSIONES

PRIMERA. En la actualidad, todavia se desconoce la etiologia y la etiopatogenia
de esta enfermedad por lo que es necesario asignar los recursos adecuados para
aumentar la investigacion cientifica de la enfermedad. Actualizar el conocimiento
de los profesionales de Enfermeria se hace imprescindible si queremos que se

visualice y se profundice mucho mas en esta patologia.

SEGUNDA. Tampoco se dispone de un diagndstico certero ni de un tratamiento
curativo, sin embargo, es necesario que se conozcan las multiples y diferentes
necesidades de estos pacientes, asi como contar con la coordinacion e
intervencion de distintos especialistas y, por supuesto, del personal de
Enfermeria, al requerirse un tratamiento interdisciplinario, individualizado e

integral.

TERCERA. Una vez conseguido aumentar y mejorar los conocimientos sobre el
Sindrome de Fatiga Cronica, los profesionales de Enfermeria seran capaces de
educar a estos pacientes y a sus familias sobre las alteraciones y las limitaciones
gue conlleva esta enfermedad, con el fin Ultimo de ayudarles en su adaptacion y

mejorar su calidad de vida.
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9. ANEXOS

Anexo 1: Criterios internacionales diagndsticos del SFC.

CRITERIOS DIAGNOSTICOS DEL SINDROME DE FATIGA CRONICA
(Criterios internacionales)

1. Fatiga crénica persistente (al menos
6 meses), o intermitente, inexplicada,
que se presenta de nuevo o con inicio
definido y que no es resultado de
esfuerzos recientes; no mejora con el
descanso; origina una reduccién
notable de la previa actividad habitual
del paciente

2. Exclusion de otras enfermedades
gue pueden ser causa de fatiga cronica

De forma concurrente, deben estar
presentes 4 o mas signos o sintomas
de los que se relacionan, todos ellos
persistentes durante 6 meses o mas
y posteriores a la presentacion de la
fatiga:

1. Trastornos de la concentracion o de
la memoria recientes

2. Odinofagia

3. Adenopatias cervicales o axilares
dolorosas

4. Mialgias

5. Poliartralgias sin signos de flogosis
6. Cefalea de inicio reciente o de
caracteristicas diferentes a la habitual
7. Suefio no reparador

8. Malestar postesfuerzo de duracion
superior a 24 h

Fuente: Elaboracién propia.
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Anexo 2: Protocolo diagndstico del enfermo con sospecha SFC.

FATICA

!

Historia clinica: Anamnesis y exploracion fisica.
Exdmenes complermentarios basicos

fenos de & meses:

Fatiga aguda o autolimitada
Fatiga prolongada
Evaluacion periddica

Fatiga crénica y recidivante { f|$|cady mental)
durante & meses o mas —pero no toda la \.f|da—

Toda la vida;
Depresion, ofras causas

sExisten causas de exclusién?

Historia dinica y exploracidn fisica dirigidas.
Pruebas complementarias selectivas
(inmunologia, serologia, endocrinalé-
gicas, electrofisiolégicas, téenicas de

imagen, biopsia)

Estin presentss cuatro o mas de los ocho criterios menores:
. Trastornos de concentracién o memaoria.
. Odinofagia

. Adenopatias cervicales o axilares dolorosas _ -
- Mlialgias Fatiga crénica
. Dolor articular sin flogosis idiopatica

. Cefalea de patrén o gravedad nuevo
Suefiono reparador
- Malestar post-esfuerzo = 24 h

Enferrmedd médica o psiquiatrica
Descartado SFC

Afecta significativamente vida laboral, Fatiga cronica idiopatica
estilo o calidad de vida Evaluaciones periodicas

fae BN o S L O

Fuente: Barbado Hernandez FJ, Gdmez Cerezo ], Lépez Rodriguez M, Vazquez
Rodriguez 1. El sindrome de fatiga crénica y su diagnostico en Medicina Interna.
An. Med. Interna (Madrid) [Internet]. 2006 [citado 20 Feb 2019]; 23(5):238-
244. Disponible en:

http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=50212719920060050000

9&lIng=es
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Programa de formacion destinado a profesionales
de Enfermeria sobre el Sindrome de Fatiga Crénica Sofia Cebollada Bueno

Anexo 3: Triptico informativo.

({DONDE?

¢{CUANDO?

CONTACTO

»

FATIGA CRONICA

¢{PARA QUIEN?

“ENFERMEDAD INVISIBLE E INVISIBILIZADA”

»

SINDROME DE

¢ QUEES EL SFC? ¢POR QUE ASISTIR? SESIONES FORMATIVAS

&

APEUTICAS”

Es por ello que es

imprescindible: “ATENCION A LAS NE
LA FORMACION ENFERMERA
Y LA BUSQUEDA DE UNA g
ACTITUD TERAPEUTICA
ADECUADA.

Fuente: Elaboracién propia
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Programa de formacién destinado a profesionales
de Enfermeria sobre el Sindrome de Fatiga Crénica

Anexo 4: Cartel presentacion del Programa.

SINDROME
DE FATIGA
CRONICA

Fuente: Elaboracion propia

Sofia Cebollada Bueno
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Anexo 5: Hoja de inscripcion en el programa de Formacion.

INSCRPCION EN EL PROGRAMA FORMATIVO SFC

NOMBRE Y APELLIDOS COREO ELECTRONICO

Fuente: Elaboracién propia
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Anexo 6: Ficha descriptiva sesion n° 1.

SESION N° 1: “CONCEPTOS BASICOS” Viernes 06/09/2019

Objetivos especificos:

- Valorar el grado de conocimientos iniciales de los profesionales de Enfermeria con respecto al SFC.

- Proporcionar informacion acerca del origen, la etiologia, clinica y diagndstico de la enfermedad.

ACTIVIDAD OBJETIVOS CONTENIDO METODOLOGIA RECURSOS DURACION
TEMATICO
Presentacion Presentar el programa vy Charla acogida. Enfermera 15 minutos
inicial generar un ambiente grupal coordinadora
agradable y propicio para el (Presente en
proceso de ensefianza- toda la
aprendizaje. sesion).
Encuesta Evaluar el nivel de | Conocimientos previos | Cuestionario de | -Fotocopias de | 20 minutos
inicial del | conocimientos iniciales de los | sobre la enfermedad y | conocimientos cuestionarios.
programa profesionales sobre el SFC. los pacientes que la | previos. -Boligrafos.
padecen.
Exposicion Informar sobre los aspectos | -Definicion e historia del | Charla formativa. -Ordenador. 70 minutos
informativa basicos de la enfermedad. concepto SFC. -Proyector con
-Etiologia SFC. pantalla.
-Clinica y diagnostico de -Presentacion
la enfermedad. digital.
-Boligrafos.
-Folios.
Resolucion de | Aclarar dudas de los | Dudas sobre los temas | Preguntas. 15 minutos

dudas

destinatarios antes de finalizar
la sesion.

expuestos.

Fuente: Elaboracién propia.
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Anexo n° 7: Cuestionario conocimientos iniciales.
INTRODUCCION:

El presente cuestionario anénimo tiene como objetivo averiguar los conocimientos
previos acerca del Sindrome de Fatiga Crdnica (SFC) antes de iniciar el Programa de

Formacién para los profesionales de Enfermeria.
INSTRUCCIONES:

Lea con detenimiento cada una de las preguntas. Se le ruega al participante que
conteste a todos los items de la forma mas detallada, clara y con el maximo rigor
posible. En caso de no conocer la respuesta a alguna de las pregunta formuladas

debera escribir las iniciales NSNC (No sabe no contesta) al lado de las mismas.
¢Es usted...? Hombre[] Mujer []

1. {COmo definirias el SFC?

2. ¢(Cual es la causa de esta enfermedad?

3. ¢Qué sintomas pueden experimentar estos pacientes?

4. (Como se suele diagnosticar?

5. ¢Qué factores pueden retrasar la recuperacion?

6. ¢A qué rango de edad afecta con mayor prevalencia?
7. ¢En la actualidad, crees que se puede llegar a curar?

8. (Te parece el SFC una enfermedad comun?
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9. ¢Conoces a alguien que padezca SFC? Desarrolla tu respuesta.

10. Las personas que padecen esta enfermedad épueden seguir trabajando?

11. {Cdmo diferenciarias a un paciente que padece Fibromialgia de otro que padece

SFC? éEs lo mismo?

12. Las mujeres con SFC {pueden quedarse embarazadas?

13. {Como pueden ayudar la familia y los amigos de los pacientes con SFC?

14. (Es cierto que estos pacientes no deben de realizar ejercicio fisico? Justifica tu

respuesta.

15. (Se puede ver alterado el patrdén vigilia-suefio debido a la enfermedad?

16. (Qué otros patrones se pueden ver alterados?

17. (Cuales son los sintomas que pueden presentar los pacientes que la padecen?
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18. (Crees que el SFC es una patologia adecuadamente reconocida a nivel social?

19. (Por qué crees que hay tantos prejuicios en torno a la enfermedad?

20. {Crees que la enfermeria puede desempefiar un papel importante en el proceso

de enfermedad de los pacientes afectados con SFC? Justifique su respuesta.

éCual fue su motivacion a la hora de inscribirse en el programa?

Fuente: Elaboracién propia.
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Anexo 8: Ficha descriptiva sesion n° 2,

SESION N° 2: “LA EXPERIENCIA DE LOS PACIENTES” Viernes 13/09/2019

- Dar a conocer y divulgar la realidad social del paciente con Sindrome de fatiga crénica.

Objetivo especifico:

ACTIVIDAD OBJETIVOS CONTENIDO TEMATICO | METODOLOGIA RECURSOS DURACION
Acogida Generar un ambiente Charla acogida. Enfermera 10 minutos
grupal agradable y coordinadora y dos
propicio para el proceso pacientes con SFC
de ensefianza- (Presentes en toda la
aprendizaje. sesion)
Intervencion Mostrar a los Experiencia en primera | Charla. 70 minutos
de pacientes | profesionales persona de dos pacientes
(ASAFA) testimonios de con su enfermedad y en
pacientes. el entorno sanitario.
Preguntas a | Aclarar dudas de los Dudas sobre los temas | Preguntas. 15 minutos
los ponentes destinatarios. expuestos.
Visualizacion Mostrar a los Experiencia en primera| Documental. -Documental "UNREST". 25 minutos

de un
documental

profesionales testimonio
de otra paciente.

persona de una paciente
con SFC.

-Ordenador con
altavoces.
-Proyector y pantalla.

Fuente: Elaboracion propia.
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Anexo 9: Ficha descriptiva sesion n° 3.

SESION N° 3: “"ALTERNATIVAS TERAPEUTICAS” Viernes 20/09/2019

Objetivo especifico:

- Analizar las diversas estrategias de tratamiento interdisciplinario y multisistémico.

ACTIVIDAD OBJETIVOS CONTENIDO TEMATICO METODOLOGIA RECURSOS | DURACION
Acogida Generar un ambiente Charla acogida. Enfermera 10 Min.
grupal agradable y propicio coordinadora
para el proceso de (Presente en
ensefanza-aprendizaje. toda la
sesion).
Formacion en | Instruir a los profesionales | -Evidencias terapéuticas. Charla -Ordenador. 45 Min.
las distintas | en las diversas opciones | -El ejercicio en el SFC. formativa. -Proyector con
terapias terapéuticas para estos | -Terapia farmacoldgica. pantalla.
pacientes. -Terapia inmunoldgica. -Presentacion
-Nuevas lineas de investigacion. digital.
Formacion Instruir a los profesionales | -Objetivos del tratamiento | Charla Psicélogo. 45 Min.
psicologica en la importancia de la | psicoldgico. formativa. -Boligrafos.
atencién psicoldégica a los | -Uso de psicofarmacos en el SFC. -Folios.
pacientes con SFC. -Terapia cognitivo-conductual.
-Apoyo y educacién familiar.
Resolucion de | Aclarar dudas de los | Dudas sobre los temas | Preguntas. Psicdlogo. 20 Min.
dudas destinatarios antes de | expuesto.s

finalizar la sesion.

Fuente: Elaboracién propia.
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Anexo 10: Ficha descriptiva sesion n° 4,

SESION N° 4: “ATENCION A LAS NECESIDADES” Viernes 27/09/2019

adaptacion del paciente y asi mejorar su calidad de vida.

Objetivo especifico: Concienciar al profesional de Enfermeria de la importancia de una atencién especializada para promover la

entrega de
informacion.

en el ambito del SFC, impulsar
lineas de investigacion vy
divulgar la evidencia.

adicional relacionada con la
enfermedad.

y folleto.

ACTIVIDAD OBJETIVOS CONTENIDO METODOLOGIA RECURSOS | DURACION
TEMATICO

Presentacion Presentar el programa vy Charla acogida. Enfermera 10 minutos
inicial generar un ambiente grupal coordinadora

agradable y propicio para el (Presente en

proceso de ensefianza- toda la sesion)

aprendizaje.
Plan de Obtener una herramienta que | -Diagndsticos de Trabajo en grupo. | -3 libros NIC. 60 minutos
cuidados les permita planificar, | Enfermeria. -3libros NOC.

organizar, evaluar y mejorar la | -Resultados esperados. -Boligrafos.

calidad de sus cuidados ante | -Intervenciones y -Folios.

estos pacientes. actividades relacionadas.
Puesta en Compartir los resultados y las | Diagndsticos de Enfermeria, | Exposicidn grupal. 25 minutos
comun intervenciones relacionadas con | resultados esperados,

los diagndsticos detectados. intervenciones y actividades

relacionadas.
Test Evaluar los conocimientos | Conocimientos al finalizar el | Cuestionario y | Test de | 15 minutos
conocimientos | adquiridos y el grado de | programa. encuestas. conocimientos
y satisfaccion satisfaccion del programa. adquiridos y
encuesta.

Despedida y | Generar conocimiento cientifico | Ofrecer informacion | Charla despedida | Folletos. 10 minutos

Fuente: Elaboracién propia.
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Anexo 11: Cuestionario satisfaccion.

INSTRUCCIONES:

El presente cuestionario anénimo tiene como objetivo evaluar el grado de

satisfacciéon conforme al Programa de formacion recibido.

Lea con detenimiento cada uno de los siguientes items._Rodee con un circulo
para sefialar que tan de acuerdo o en desacuerdo estd con las siguientes

afirmaciones.

0 Totalmente desacuerdo
1 En desacuerdo

2 Neutral

3 De acuerdo

4 Totalmente de acuerdo

Al comienzo del programa, se promueve a que el profesional de Enfermeria

exponga sus motivaciones y expectativas en relacién con el programa.
0 1 2 3 4
La duracién de las sesiones se adecua a las necesidades del contexto.
0 1 2 3 4

La metodologia del programa de formacién fomenta la colaboracién y la

participacion activa de los profesionales.
01 2 3 4

El interés por parte de los profesionales de Enfermeria a los que va dirigido el

programa Yy la motivacién es la adecuada.

01 2 3 4
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Los formadores han conseguido responder a las preguntas y resolver las

dudas planteadas durante las sesiones.
0 1 2 3 4

El programa cuenta con profesionales de la salud cualificados para impartir

las formaciones.
0 1 2 3 4

El programa de formacion cuenta con los recursos humanos suficientes para

garantizar la calidad de su desarrollo.
01 2 3 4

El programa de formacidén cuenta con los recursos técnicos e infraestructuras

adecuadas para garantizar la calidad de su desarrollo.
01 2 3 4

El nimero de personas a las que va dirigido este programa de formacién es el

adecuado en funcion de las necesidades y caracteristicas del programa.
01 2 3 4

El contenido del programa estd actualizado y la secuenciacién en la que se
presenta es la adecuada, mostrandose los contenidos de forma coherente y

equilibrada.
01 2 3 4

Al finalizar el programa, se promueve la aplicacién en la practica clinica de las

herramientas aprendidas.
01 2 3 4

Al finalizar el programa, se promueve la formacién continua e investigacién en

la materia.

01 2 3 4
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El nivel de conocimientos adquiridos, destrezas y actitudes ha sido el

esperado.
0 1 2 3 4

Los objetivos del programa de formacion expuestos en la primera sesion son

los pertinentes y han sido cumplidos al finalizarlo.

01 2 3 4

Por ultimo, ¢Quiere hacer algin comentario o sugerencia para que podamos

mejorar el Programa?

Fuente: Elaboracién propia.
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Anexo 12: Folleto con informacion adicional.

RECOMENDACIONES:

“Pues tienes buena cara: Sindrome
de la fatiga crénica” Clara Valver-
de.

Barbado Hernéndez F), Gémez
Cerezo ), Lépez Rodriguez M,
\Vazquez Rodriguez J). El sindrome
de fatiga crénica y su diagnéstico
en Medicina Interna. An. Med. In-
terna (Madrid) 2006; 23: 238-244.
http://scielo.isciii.es/scielo.php?
script=sci_arttext&pid=50212-
71992006000500009&Ing=es.

Fernéndez-Sola ). El sindrome de
fatiga crénica. Med Integral. 2002;
40:56-63.

Confederacién Nacional de Fibro-
mialgia y SFC.
http://confederacion-fm-sfc.es/

Asociacion de dfectados por el
Sindrome de Fetiga Crénica (SFC)
y por el Sindrome de Sensibilidad
Quimica Muiltiple (SQM) de la Co-
munidad de Madrid (SFC-SOM
MADRID).
https://www.sfcsqgm.com/

Fuente: Elaboracién propia.

ASOCIACION ARAGONESA DE FI-
BROMIALGIA Y FATIGA CRONICA
(ASAFA)

Servicio de Psicologia y Fisioterapeuta.
Consulta con D2 Laura Reviejo, Licen-
ciada en Farmacia y Craduada en
Nutricion Humana y Dietética.
Asesoramiento juridico-laboral.

Clases de Mindfulness y Movimientos
Conscientes.

. Taller de Arteterapia, en sesiones indi-
viduales.

. ASAFA también ofrece la posibilidad
de asistir a encuentros y charlas infor-
mativas y la creacion de Grupos de
Ayuda Mutua.

Mas informacién:
Calle del Coso, 67-75, Esc. 19, 50001, Zarago-
za
Lunes , martes y miércoles de 09:00 a
14:00 . Jueves y viernes de 16.00 a 20:00
horas .
info@asafa.es
976 20 79 41

iss  Universidad
481 Zaragoza
ASAFA

SINDROME DE
FATIGA CRONICA

Enfermedad Invisible e
Invisibilizada

INFORMACION ADICCIONAL

Para més informacién contactar con
coordinadora: 659244596
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Programa de formacién destinado a profesionales
de Enfermeria sobre el Sindrome de Fatiga Cronica Sofia Cebollada Bueno

Anexo 13: Hoja de firmas.

Fuente: Elaboracion propia.
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